Evaluation des Ambulanten Hospiz- und Palliativ-Beratungsdienstes (AHPB) am stationären Hospiz Villa Auguste GmbH: Sein Beitrag an der ambulanten palliativpflegerischen Versorgung im Raum Leipzig in den Jahren 2005 bis 2007 by Farina, Lena
Evaluation des Ambulanten Hospiz- und
Palliativ-Beratungsdienstes (AHPB) am
stationären Hospiz Villa Auguste GmbH
Sein Beitrag an der ambulanten palliativpflegerischen Versorgung
im Raum Leipzig in den Jahren 2005 bis 2007
Dissertation
zur Erlangung des akademischen Grades
Dr. med.
an der Medizinischen Fakultät
der Universität Leipzig
eingereicht von: Lena Dorothea Farina, geborene Enzner
geboren am 04.11.1978 in Nürnberg
angefertigt an der: Abteilung für Medizinische Psychologie und
Medizinische Soziologie der Universität Leipzig
Betreuer: Prof. Dr. phil. Anja Mehnert
Dr. rer. med Heide Götze
Beschluss über die Verleihung des Doktorgrades vom: 17.11.2015
„Wenn wir jemandem helfen wollen, müssen wir zunächst heraus-
finden, wo er steht. Das ist das Geheimnis der Fürsorge. Wenn wir
das nicht tun können, ist es eine Illusion zu denken, wir könnten
anderen Menschen helfen. Jemanden zu helfen impliziert, dass wir






Titel: Evaluation des Ambulanten Hospiz- und Palliativ-Beratungsdienstes (AHPB) am
stationären Hospiz Villa Auguste GmbH - Sein Beitrag an der ambulanten palliativpflegerischen
Versorgung im Raum Leipzig in den Jahren 2005 bis 2007
Universität Leipzig, Dissertation 2014
112 Seiten, 119 Literaturangaben, 10 Abbildungen, 4 Tabellen
Referat:
Die Studie evaluiert die Arbeit des Ambulanten Hospiz- und Palliativ-Beratungsdienstes (AHPB) am
Hospiz Villa Auguste in Leipzig. Der AHPB betreut Palliativpatienten in der Häuslichkeit. Er versteht
sich als Hilfe zur Pflegeüberleitung an Schnittstellen der Versorgung (z.B.: Krankenhaus - Entlassung
nach Hause).
Ziel der Studie war eine wissenschaftliche Begleitung der Arbeit des AHPB. Seine Struktur-, Prozess-
und Ergebnisqualität wurden evaluiert. Als ein Schwerpunkt der Studie wurde besonders die Rolle der
Angehörigen in der häuslichen Versorgung betrachtet. Es wurde auch untersucht, welche Unterstützung
sie von der Brückenschwester erfuhren. Im Rahmen der Interviews wurden sie zur Zufriedenheit mit dem
Dienst befragt. Verwendet wurde dazu ein eigens von der Selbstständigen Abteilung für Sozialmedizin
der Universität Leipzig erstellter Fragebogen. Er bestand aus Teilen unterschiedlicher Fragebögen zur
Lebensqualität (z.B. MIDOS, POS, EORTC QLQ-C30, u.a.)
Alle 248 von Oktober 2005 bis Juni 2007 erstellten Patientenakten fanden Eingang in die Auswertung.
Die Patientenakten bestanden aus Teilen des HOPE-Systems. Sie wurden computergestützt ausgewertet.
Darüber hinaus nahmen 29 Angehörige der betreuten Patienten an Befragungen teil. Der überwiegende
Teil äußerte sich positiv zur Betreuung durch die Brückenschwestern.
Eingegangen wurde auch auf die Bedeutung des Sterbeorts in palliativmedizinischen Studien allgemein
und speziell in dieser Studie. Die meisten der betreuten Patienten verstarben im Hospiz. Es wurde ein
möglicher Zusammenhang zwischen verschiedenen Faktoren (Alter; maligne Erkrankung; Geschlecht;
ECOG-Stadium bei Aufnahme in die Brückenbetreuung) und dem Sterbeort „Zu Hause“ untersucht.
Keiner der Faktoren hatte signifikanten Einfluss auf den Sterbeort.
Die Studie macht deutlich, dass für eine gute ambulante Palliativbetreuung ein früh im Krankheitsver-
lauf liegender Einstieg nötig ist. Patienten und Angehörige brauchen darüber hinaus einen verlässlichen
und zu jeder Zeit erreichbaren Ansprechpartner. Ein Palliativteam sollte aus möglichst vielen unter-
schiedlichen Disziplinen zusammengesetzt sein, damit alle Bedürfnisse der betreuten Patienten und
Angehörigen abgefangen werden können.
Als Evaluationskriterium ist der Sterbeort allein wenig aussagekräftig. Vielmehr ist es entscheidend für
die Qualität einer ambulanten Betreuung, ob es dem Team gelingt zusammen mit Patient, Angehörigen
und allen beteiligten Versorgern die Symptomlast des Patienten gering zu halten und Ängste und Sorgen
von Patient und Angehörigen aufzufangen.
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„Verstehen, wo der andere steht...“ - dieser Gedanke sollte allen Bemühungen, Strukturen
und Betreuung im Gesundheitswesen zu verbessern, vorangehen. Er sollte führend sein
in aller Sorge um Patienten und in jeder Behandlung derselben. Ganz besonders trifft er
aber zu für Forschungsvorhaben in der Palliativmedizin. Hier ist Innehalten und Zuhören
von elementarer Bedeutung.
Mitarbeiter im Gesundheitssektor werden zunehmend mit Symptomen und Problemen
konfrontiert, die durch chronische Krankheiten hervorgerufen werden. Umgangssprachlich
heißt es oft: „Der Tod hat ihn von seinem Leiden erlöst.“ Dem entgegen steht der
Ansatzpunkt der Palliativmedizin: Vor dem Tod wird Leben ermöglicht. Die dazu nötigen
Versorgungsstrukturen sind in Deutschland nach wie vor im Aufbau begriffen. Stationäre
wie ambulante Versorgungsangebote sind weit davon entfernt flächendeckend wirksam
werden zu können [108, 118].
Als ein Leitsatz gilt in der Palliativmedizin: „Soweit wie möglich erfolgt die Betreuung in
seinem [des Patienten] vertrauten bzw. selbst gewählten Umfeld.“[22] In der vorliegenden
Arbeit wird größtenteils dieser in der Palliativpflege wichtige ambulante Sektor bearbeitet.
Dienste in der häuslichen Palliativversorgung in Deutschland sind regional sehr he-
terogen aufgebaut. Dies mag daran liegen, dass sich der ambulante Sektor größtenteils
aus Modellprojekten verschiedener Träger mit unterschiedlichsten Ansätzen entwickelte
[90, 32]. Ein Überführen in die Regelversorgung gestaltete sich oft schwierig.
Mit dem 01.04.07 trat in Deutschland ein Gesetz in Kraft, das jedem Bundesbürger eine
bedarfsgerechte Versorgung im letzten Abschnitt des Lebens zusichert: § 37b SGB V.
„Versicherte mit einer nicht heilbaren, fortschreitenden und weit fortgeschrittenen
Erkrankung bei einer zugleich begrenzten Lebenserwartung, die eine besonders
aufwändige Versorgung benötigen, haben Anspruch auf spezialisierte ambulante
Palliativversorgung. Die Leistung ist von einem Vertragsarzt oder Krankenhausarzt
zu verordnen. Die spezialisierte ambulante Palliativversorgung umfasst ärztliche
und pflegerische Leistungen einschließlich ihrer Koordination insbesondere zur
Schmerztherapie und Symptomkontrolle und zielt darauf ab, die Betreuung der
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Versicherten nach Satz 1 in der vertrauten Umgebung des häuslichen oder familiären
Bereichs zu ermöglichen (...)“[100]
Dieses Gesetz trägt dem Umstand Rechnung, dass Schwerkranke und Sterbende eine
besondere Form der Betreuung benötigen. Das Ziel der Betreuung ist für alle Versorger
gleich: Die Lebensqualität und Autonomie der Patienten möglichst lange zu erhalten
[25, 108, 118]. Es bleibt weiterhin weitgehend offen, wie beteiligte Betreuungseinrichtungen
strukturiert sein müssen.
Verschiedene Systeme haben sich hierfür in Deutschland etabliert [81, 5, 17, 108]. Ihnen
allen ist gemeinsam, dass sie „in der Extremsituation der existenziellen Bedrohung durch
den Tod agieren.“[4]
Bestehende Dienste, meist mit einigen Erweiterungen, haben sich zu SAPV-Teams wei-
terentwickelt. Einer dieser Dienste war der ambulante Hospiz und Palliativ-Beratungsdienst
(AHPB) am stationären Hospiz Villa Auguste GmbH. Im Folgenden wird vor allem die
Arbeit des AHPB vor dessen Umwandlung in ein SAPV-Team untersucht. Der theoreti-





Der Begriff „Palliativversorgung“ beschreibt ein übergeordnetes, multiprofessionelles und
interdisziplinäres Behandlungskonzept für Patienten mit einer progredienten Erkrankung
und infauster Prognose.a Von der WHO wird dieses Behandlungskonzept definiert als
„an approach that improves the quality of life of patients and their families
facing the problem associated with life-threatening illness, through the pre-
vention and relief of suffering by means of early identification and impeccable
assessment and treatment of pain and other problems, physical, psychosocial
and spiritual.“[111]
Synonym für „Palliativversorgung“ werden die Bezeichnung „Palliativbetreuung“ und
der englische Begriff „Palliativ Care“ verwendet. Diese Termini sind als Überbegriffe
der drei zentralen Teilbereiche „Palliativmedizin“, „Palliativpflege“ und „Hospizarbeit“
zu verstehen. „Palliativmedizin“ beinhaltet die medizinischen, meist ärztlichen Aspekte
der Versorgung. „Palliativpflege“ umfasst pflegerisches Fachwissen und Vorgehen im
Bereich Palliative Care. Unter „Hospizarbeit“ wird das ehrenamtliche Engagement in der
Sterbebegleitung verstanden [56].
Die Versorgung von Palliativpatienten kann im stationären, teilstationären oder am-
bulanten Bereich erfolgen. Zu den stationären Einrichtungen zählen Hospize und Pallia-
tivstationen, sowie Konsiliardienste eines in der Palliativmedizin erfahrenen Teams in
Allgemeinstationen eines Krankenhauses. Der teilstationäre Sektor besteht aus Tageshos-
pizen.
Eine Literaturrückschau, durchgeführt von Higginson et al. im Jahr 2000, zeigte, dass
in den eingeschlossenen Studien ca. 50% der Patienten zu Hause versterben wollten [50].
2013 führten Gomes et al. erneut eine Literaturrückschau durch [39]. Hier schwankte die
Zahl der Patienten, die zu Hause versterben wollten je nach Studie zwischen 31% und
ahttp://www.dhpv.de/themen_hospiz-palliativ.html; Zugriff am 19.07.2013
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87% . 2012 wurde von Gomes et al. eine Telefonbefragung zum präferierten Sterbeort von
9344 Personen in sieben europäischen Ländern initiiert. Von 1363 befragten Deutschen
zogen es in dieser Befragung 863 (%66) vor, zu Hause zu versterben [38]. Zu einem etwas
niedrigeren Schnitt kam eine 2013 vom „Zentrum für Qualität in der Pflege“ in Auftrag
gegebene Bevölkerungsbefragung. In dieser Studie präferierten ca. 49% der deutschen
Bevölkerung den Sterbeort „zu Hause“ [86]. In der Palliativbetreuung gilt der Grundsatz
’ambulant vor stationär’ damit in besonderem Maße.
Als Gegenstand der folgenden Studie wurde dieser wichtige ambulante Bereich ge-
wählt. Die Einteilung dieses Sektors war 2005 in Deutschland nicht einheitlich geregelt.
Im folgenden wird auf die im Jahre 2001 von der Bundesarbeitsgemeinschaft Hospiz
(BAG Hospiz) und der 16. Landesarbeitsgemeinschaft Hospiz (LAG Hospiz) erarbeiteten
Gliederung der ambulanten Dienste Bezug genommen (siehe Tabelle 2.1 auf Seite 12)
[54].
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Nach dem Inkrafttreten des § 37b SGB V änderten sich einige grundlegende Voraus-
setzungen im ambulanten Bereich. Viele bestehende Dienste wurden in Teams überführt,
welche den Vorgaben der Richtlinie des Gemeinsamen Bundesausschusses zur Verordnung
von spezialisierter ambulanter Palliativversorgung entsprachen.b
Auch der, nach Tabelle 2.1 auf Seite 12 als „AHPB“ bezeichnete Dienst am Hospiz Villa
Auguste wurde neu ausgerichtet. Im Jahr 2012 richtete sich das bestehende ambulante
Versorgungsmodell nach den Bestimmungen der SAPV. Es wird ab Seite 56 näher
beschrieben.
Besonderer Wert wird in diesen SAPV-Richtlinien auf ein multiprofessionelles Team
gelegt. Integriert sein müssen ärztliche und pflegerische Expertise. Wünschenswert wäre die
Einbindung weiterer Berufsgruppen z.B. Psychologen, Sozialarbeiter, Physiotherapeuten
u.a. Im Rahmen einer Dissertation erhobene Daten zur Teamstruktur von SAPV-Teams
im Jahr 2011 zeigte sich, dass nur in einem Viertel der Teams ein Psychologe zur
Verfügung stand. Auch Sozialarbeiter (in 23% der Teams) und Physiotherapeuten (in 3%
der Teams) gehörten selten zum Kernteam. Befragt wurden 79% der zu dieser Zeit von
der AG-SAPV gelisteten SAPV Teams Deutschlands [96].
SAPV beinhaltet je nach Versorgungssituation der Patienten alle Leistungen der
häuslichen Krankenbehandlung. Dies schließt unter anderem Beratung, Koordination,
Behandlung, Pflege und Schulung ein. Die Leistungen der SAPV Teams sollen zusätzlich
zu den bestehenden Versorgern abrufbar sein und unterstützend wirken.
In einer Studie der Universität Aachen [93] kristallisierten sich drei Wirkfaktoren der
SAPV heraus. Sie sind miteinander vernetzt und bedingen sich untereinander:
1. Symptomkontrolle
2. Sicherheitsversprechen (durch multiprofessionelles Team und verlässliche, jederzeit
erreichbare Ansprechpartner)
3. Alltagsrahmung (Sicherstellen des vertrauten Alltags) [93]
Barazzetti et al. identifizierten in einer Literaturrückschau ähnliche Faktoren. Sie unter-
suchten Grundsatzdokumente und Leitfäden zur Palliativbetreuung in vier verschiedenen
Ländern (Australien, Kanada, England und Amerika). Symptomkontrolle und der Erhalt
der Autonomie des Patienten bzw. seiner Familie wurden in den meisten Dokumenten
genannt [9].
bhttp://www.g-ba.de/downloads/62-492-437/SAPV-RL_2010-04-15.pdf Zugriff am 13.05.2014
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2.2 Gesundheitsbezogene Lebensqualität
Seit über 30 Jahren nimmt der Begriff „gesundheitsbezogene Lebensqualität“ eine wichti-
ge Stellung in der klinischen Forschung ein [21, 62, 64]. Die Ziele medizinischen Handelns
wurden angesichts einer wachsenden Zahl chronisch kranker Patienten überdacht. Erfolg
bzw. Misserfolg der Behandlung ließen sich nicht mehr allein aufgrund der Überlebenszeit
eines Patienten bestimmen [15, 21, 57]. Die Auswirkungen der Krankheit und der Behand-
lung auf die Qualität des Lebens trat bei Schwerkranken und Sterbenden zunehmend in
den Vordergrund.
Radoschewski stellte fest, dass sich ein weitaus größerer Teil der Publikationen zur
gesundheitsbezogenen Lebensqualität mit deren Messung bzw. mit der Entwicklung von
Messinstrumenten auseinandersetzt und nur wenige einen theoretisch-konzeptionellen
Ansatz verfolgen [89]. Bullinger [20] sieht mehr einen zeitlichen Wandel in der Lebensqua-
litätsforschung. Zuerst wurden in den siebziger Jahren Konzepte zur Definition erarbeitet.
In den achtziger Jahren wurden zunehmend Messinstrumente entwickelt und validiert.
Ab den neunziger Jahren beschäftigte man sich überwiegend mit den Möglichkeiten der
klinischen Anwendung der Ergebnisse.
Tatsächlich taucht heute in der Literatur eine Fülle sich inhaltlich teils nahe stehender,
teils differierender Definitionen auf. Konsens herrscht jedoch darüber, dass gesundheitsbe-
zogene Lebensqualität, ähnlich anderer Begriffe, wie zum Beispiel „Glück“, „Zufriedenheit“
und auch „Intelligenz“ am ehesten als Konstrukt aus verschiedenen Dimensionen be-
schrieben werden kann [21, 28, 63, 64, 89]. Die Dimensionen, die dabei in das Konstrukt
eingeschlossen werden, variieren jedoch erheblich.
Die WHO grenzt den Begriff Lebensqualität 2002 wie folgt ein: Lebensqualität ist
„an individual‘s perception of his/her position in life in the context of the culture and
value systems in which he/she lives, and in relation to his/her goals, expectations,
standards and concerns. It is a broad-ranging concept, incorporating in a complex
way the person‘s physical health, psychological state, level of independence, social
relationships and their relationship to salient features of their environment.“[112]
Lebensqualität ist nur subjektiv erfahrbar. Besonders deutlich wird dies in Studien,
die eine Diskrepanz zwischen Selbst- und Fremdeinschätzung der Lebensqualität fest-
stellen [42, 62, 78, 101, 102, 109]. Lorenz und Koller sagten zur gesundheitsbezogenen
Lebensqualität 1996:
„Wenn wir heute in der Medizin von Lebensqualität sprechen, so meinen wir das
subjektive Wohlbefinden der Person hinsichtlich dreier Dimensionen
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- somatisch (Häufigkeit und Intensität körperlicher Symptome)
- psychisch (Angst, Depression, Zuversicht, Lebenswille)
- sozial (Familienleben, Arbeitsplatz, Sexualität).“[69]
Diese Dimensionen markieren die bereits 1947 von der WHO definierten Aspekte der
Gesundheit: körperliches, psychisches und soziales Wohlbefinden. Andere Autoren ergän-
zen die drei Hauptdimensionen durch weitere, wie zum Beispiel: Spiritualität, finanzielle
Lage, Körperbild usw. [41, 89] Für jeden Menschen stehen andere Dimensionen im Vor-
dergrund. Jedes benutzte Inventar zur Messung der gesundheitsbezogenen Lebensqualität
stellt dementsprechend eine durch den Untersucher getroffene Auswahl an Dimensionen
dar, die nur einen Ausschnitt der Lebensqualität des Patienten widerspiegeln.
Die Gewichtung der Dimensionen ist interindividuell verschieden. Unterschiedliche
Krankheitsverläufe, Einsatz und Auswirkung therapeutischer Interventionen, sowie per-
sönliche Voraussetzungen und Hintergründe resultieren in unterschiedlichem subjektiven
Befinden und Handlungsvermögen der Patienten [64, 89]. Hierbei ergeben sich Probleme
bei der Messung von Lebensqualität. Objektivierbar und damit vergleichbar sind lediglich
einzelne, vor allem äußerliche, die körperliche Verfassung beschreibende Teilbereiche
(körperliche Beschwerden, Gesundheitszustand) sowie deren Auswirkung auf Funktions-
und Leistungsfähigkeit. Viele Studien legen den Fokus auf diesen Bereich. Tavoli et al.
verglichen 2008 das Auftreten von Depression und die Höhe der Lebensqualität von
Patienten mit und ohne Schmerzen. Sie kamen zu dem Schluss, dass Schmerz sowohl die
Lebensqualität mindern, als auch das Auftreten einer Depression fördern kann [103].
Osoba fasste 2011 in einer Literaturrückschau Forschungsergebnisse zur gesundheitsbe-
zogenen Lebensqualität von Krebspatienten zusammen [80]. Er schloss lediglich Studien
ein, in denen Patienten selbst befragt wurden. Wünschenswert wäre seiner Meinung
nach eine Verbindung von Daten zur Lebensqualität mit anderen Endpunkten klinischer
Studien (z.B. Gesamtüberleben, Tumorregression, Prognose oder Toxizität der Therapie).
Gupta et al untersuchten 2013 einen möglichen Zusammenhang von Lebensqualität
und Gesamtüberleben bei Patientinnen mit Ovarialkarzinom. Es wurde deutlich, dass
vor allem eine Verbesserung der Symptome „Appetitverlust“ und „Obstipation“ sowie
eine Veränderung der „globalen Lebensqualität“ (gemessen mit dem EORTC QLQ-C30)
während der ersten drei Monate der Behandlung mit einer längeren Überlebenszeit zu-
sammenhingen [44]. Ähnliches zeigten Braun et al 2011 für Patienten mit kolorektalem
Karzinom [16].
Viel Gewicht liegt derzeit auf der Erforschung der Lebensqualität pflegender Angehöri-
ger. In Studien konnte gezeigt, dass Angehörige wesentlich zur Stabilisierung des Patienten
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in der Häuslichkeit beitragen [6, 45, 47, 55]. In einer Metaanalyse von Gomes et al. aus
dem Jahr 2006 wurde zum Beispiel eine starke positive Korrelation zwischen familiärer
Unterstützung und der Möglichkeit daheim zu sterben beobachtet [40]. Dies deckt sich
mit den Ergebnissen einer älteren kanadischen Studie durchgeführt von McWhinney im
Jahr 1995 [72]. In verschiedenen Studien wurde deutlich, dass pflegende Angehörige eine
niedrigere Lebensqualität aufwiesen als eine Vergleichsgruppe der Normalbevölkerung
[37, 76, 97, 99]. Eine 2010 von Williams et al. durchgeführte Literaturstudie zur Belastung
pflegender Angehörigen zeigte eine deutlich erhöhte physische und psychische Morbidität
der Angehörigen [116].
2.3 Qualitätsmanagement und Evaluation in der
palliativen Versorgung
Qualitätsmanagement beschäftigt sich mit der Entwicklung von Qualitätsstandards.
Gleichzeitig trägt es zur Qualitätssicherung bei, indem es zuvor spezifizierte Kriterien
und deren Umsetzung überprüft und bei Bedarf anpasst [49]. Prozesse und Abläufe
werden durch Qualitätsmanagement Systeme transparent und somit kontrollierbar.
Die Analyse der involvierten Prozesse und der zugrunde liegenden Struktur des Dienstes
sind unabdingbar, um die Qualität der erreichten Ergebnisse eines Dienstleisters in seiner
Gesamtheit erfassen zu können. Donabedian schlug deshalb schon 1966 vor, folgende drei
Dimensionen zu evaluieren: Struktur-, Prozess- und Ergebnisqualität [26]. „This three-
part approach to quality assessment is possible only because good structure increases
the likelihood of good process, and good process increases the likelihood of a good
outcome.“[27]
Die Kriterien und Faktoren innerhalb der drei Dimensionen variieren je nach Aufgabe
und Zielsetzung und sind für jede Art von Dienst neu zu definieren. Um die Qualität
eines Dienstes in der Palliativversorgung messen und mit anderen Angeboten vergleichen
zu können, muss demnach vorher Konsens darüber herrschen, welche Kriterien bzw.
Faktoren in der Palliativmedizin eine Aussage über Qualität zulassen.
Mehrere Studien befassen sich mit der Entwicklung von Qualitätsindikatoren in der
Palliativmedizin. Leemans et al. arbeiteten 2013 in der „Quality indicators for Palliative
Care (Q-PAC)“ Studie an der Entwicklung von standardisierten Qualitätsindikatoren
für die Palliativmedizin [66]. Hierzu führten sie eine Literaturrückschau durch und
extrahierten dabei relevante Faktoren. Diese wurden nach ihrer Wichtigkeit geordnet, in
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Frageitems überführt und schließlich in Studien getestet. Hierbei wurden gleichermaßen
Indikatoren für Struktur-, Prozess- und Ergebnisqualität definiert.
Pasman et al. führten 2009 eine Literaturrückschau durch. Sie identifizierten in den
eingeschlossenen Studien 142 sich teilweise überlappende Qualitätsindikatoren [84]. Die
meisten Indikatoren fanden sich im Bereich der Struktur (82). Immerhin nahezu ein
Drittel aller Faktoren (44) fanden sich im Bereich der körperlichen Aspekte von Pflege.
Dort vor allem im Bereich der Einschätzung und der Behandlung von Symptomen
(Schmerz und Atemnot).
Klindtworth et al. veröffentlichten 2010 eine Studie, welche einen Weg aufzeigt, das
Qualitätsmanagement in palliativen Einrichtungen (hier eine Palliativstation) zu ver-
bessern [59]. Dazu befragten sie Patienten der Palliativstation und deren Angehörige
mit teil-standardisierten, qualitativen Leitfadeninterviews. Hier konnten verschiedene
Faktoren identifiziert werden, die die Zufriedenheit beeinflussten. Sie wurden in fünf
Hauptkategorien mit weiteren 5 Unterkategorien eingeteilt. Dazu zählte auch wieder
Schmerztherapie und Symptomkontrolle als ein Aspekt der Versorgung. Ebenfalls als sehr
bedeutend wurde von Patienten und Angehörigen die Wahrung der Selbstständigkeit
angesehen. Alle identifizierten Qualitätsindikatoren untersuchten Aspekte der Zufrieden-
heit der befragten Patienten und ihren Angehörigen mit der Betreuung. Andere Aspekte
des Qualitätsmanagements, z.B. Dokumentation oder Strukturvorgaben wurden nicht
untersucht.
Gleich um welche Indikatoren es sich handelt, um sie evaluieren zu können, müssen
sie gemessen und dokumentiert werden. Dazu wird auch ein dem jeweiligen Dienst
angemessenes Dokumentationssystem notwendig [73]. Führende Gruppen der deutschen
Palliativbewegung (Deutsche Gesellschaft für Palliativmedizin, Deutscher Hospiz- und
PalliativVerband e.V., DKG Deutsche Krebsgesellschaft e.V.) haben ein eigenes System
aufgebaut: Die Hospiz- und Palliativ-Erfassung.c Mit diesem Fragenkatalog kann die
Ergebnisqualität in der palliativen Behandlung gemessen werden. Es wird im Material-
und Methodenteil, siehe Seite 20, näher beschrieben.
cnäheres zur Hospiz- und Palliativ-Erfassung „HOPE“ auf der Internetseite des gemeinsamen Projekts
der Deutschen Gesellschaft für Palliativmedizin, der Deutschen Krebsgesellschaft und des Deutschen
Hospiz- und Palliativ-Verbandes: http://www.hope-clara.de/ Zugriff am 02.05.2014
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3 Zielsetzungen und Fragestellungen
der Studie
Das Ziel der Studie ist die Evaluation der Arbeit des Brückenteams am Hospiz Villa
Auguste in Leipzig in den Jahren 2005 bis 2007. Anhand der erhobenen Daten werden
Struktur-, Prozess- und Ergebnisqualität evaluiert. Abschließend wird das 2013 bestehende
SAPV-Team beschrieben und ein Blick auf Besonderheiten und Herausforderungen
geworfen, denen sich palliativmedizinische Studien stellen müssen.
Zur Evaluation der Ergebnisqualität konnten folgende Fragestellungen erstellt werden:
1. Wie bewerten Angehörige von häuslich versorgten Palliativpatienten die palliativ-
medizinische Betreuung? Welche Probleme benennen sie?
2. Wie zufrieden sind Angehörige mit der häuslichen Versorgung der Palliativpatien-
ten?
3. Wie stellt sich die Lebensqualität der Angehörigen vor und nach dem Tod der Pati-
enten dar? Wie sieht ein Vergleich der Daten zur Lebensqualität der Angehörigen
mit Referenzdaten aus der Allgemeinbevölkerung aus?
4. Welche soziodemografischen Variablen lassen sich als Prädiktor für den Sterbeort
der häuslich betreuten Palliativpatienten identifizieren?
5. Welche Probleme sehen die Brückenschwestern bei der häuslichen Palliativversor-
gung?
6. Wie bewerten die Brückenschwestern die häusliche Versorgung durch das Brücken-




Die Erhebung der Daten erfolgte im Rahmen des Projektes „Wissenschaftliche Begleitung
des integrierten Versorgungsvertrages gemäß § 140 a SGB V zur Unterstützung und
Optimierung der ambulanten palliativmedizinischen Versorgung“ an der selbstständigen
Abteilung für Sozialmedizin der Universität Leipzig. Die Rekrutierung der Interviewteil-
nehmer erfolgte über die Brückenschwestern des Brückenteams am Hospiz Villa Auguste
in Leipzig.
In der vorliegenden Studie wurden verschiedene Untersuchungsmethoden angewandt.
Drei verschiedene Datenquellen flossen in die Auswertung ein.
1. Retrospektive Auswertung der Patientendokumentation, die während der Betreuung
durch das Brückenteam von den Brückenschwestern erstellt wurden.
2. Befragung von Angehörigen der häuslich versorgten Palliativpatienten hinsicht-
lich der Betreuungsumstände sowie zur Lebensqualität während der häuslichen
Betreuung (t1) und nach Versterben des Patienten (t2) (03/06 - 03/07)
3. Einmalige Befragung der Brückenschwestern
Das Studiendesign setzt sich aus retrospektiv ausgewerteten Daten (Patientendoku-
mentation) sowie aus prospektiv erhobenen Daten (Befragung der Angehörigen und der
Brückenschwestern) zusammen.
Zur Beantwortung der Fragestellungen 1 bis 3 zur Lebensqualität der Angehörigen
und deren Bewertung der häuslichen Palliativversorgung wurden Angehörige von häus-
lich versorgten Palliativpatienten längsschnittlich zu zwei Messzeitpunkten (Beginn der
häuslichen Versorgung, t1, und nach Versterben des Palliativpatienten, t2) mit Hilfe
psychometrischer Verfahren persönlich befragt. Für die Beantwortung von Fragestellung 3
wurden die Angehörigen einer repräsentativen Vergleichsgruppe aus der Allgemeinbevöl-
kerung gegenübergestellt. Zum Vergleich des psychischen und physischen Empfindens der
Angehörigen dienten Daten einer repräsentativen Stichprobe. Aus einer Studie der Abtei-
lung Sozialmedizin der Universität Leipzig [95] wurde die Vergleichsgruppe generiert und
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bezüglich Geschlecht und Alter parallelisiert. Den Parallelisierungskriterien entsprachen
1003 Fälle.
Um Prädiktoren für den Sterbeort der Palliativpatienten zu identifizieren (Fragestellung
4) wurde die fortlaufende Patientendokumentation der Brückenschwestern von Oktober
2005 bis März 2007 in die Auswertung einbezogen. Hier wurden retrospektiv die während
der Betreuung von den Brückenschwestern erstellten Patientenakten (pro Patient je
ein Basisbogen, ein Verlaufsbogen für jeden Kontakt und ein Abschlussbogen, siehe
Anhang ab Seite 84) ausgewertet. Zur Beantwortung der Fragestellungen 5 und 6 zur
Bewertung der häuslichen Palliativversorgung aus Sicht der Brückenschwestern wurden
die Brückenschwestern anhand eines selbst entworfenen Fragebogens einmalig persönlich
zu ihrer Arbeit befragt (siehe Anhang ab Seite 75).
4.2 Datenerhebung
4.2.1 Verlaufsdokumentation der Brückenschwester:
„Patientenakten“
Die Brückenschwester erfasste mit Hilfe eines Dokumentationssystemsa folgende Aspekte:
- soziodemografische und medizinische Stammdaten
- Angaben zur Symptombelastung der Patienten
- Angaben zu durchgeführten Maßnahmen und deren Zeitaufwand
- Angaben über Art des Betreuungsabschlusses
- eigene Zufriedenheit mit der Arbeit
Dazu legte sie für alle 248 Patienten je einen Basis- und Abschlussbogen sowie für jeden
Kontakt einen Kontakt- bzw. Verlaufsbogen an. Im Anhang befindet sich eine Kopie
der verwendeten Patientenbögen (siehe ab Seite 84) Alle von Oktober 2005 bis März
2007 erfassten Daten wurden, in anonymisierter Form, in die Auswertung einbezogen.
Demzufolge wurden 248 Patienten eingeschlossen. Da zu dieser Zeit noch Patienten
betreut wurden, deren Aufnahme in die Brückenbetreuung vor Oktober 2005 lag, gab
es einzelne Patienten, deren Betreuungsbeginn bis August zurückreichte. Parallel dazu
fanden alle bis 31. März 2007 in die Betreuung aufgenommenen Patienten Eingang in die
Auswertung, auch wenn der Betreuungabschluss in spätere Monate reichte.
aDas Dokumentationssystem ist angelehnt an den Basis- sowie den Mitarbeiterbogen der Hospiz- und
Palliativ-Erfassungs (kurz: HOPE) Standarddokumentation; Herunterzuladen auf der Internetseite
https://www.hope-clara.de/download_1/; Zugriff am 07.06.2014
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4.2.2 Befragung der Angehörigen
Ablauf der Erhebung
Die Befragungen der Angehörigen fanden im Zeitraum März 2006 bis März 2007 mit
Angehörigen der Patienten statt, die von der Brückenschwester betreut wurden. Es
konnten Daten zu insgesamt 29 Angehörigen und deren betreuten Familienmitgliedern
erhoben werden. Dies entspricht ca. 16% der zu dieser Zeit betreuten 179 Patienten.
Die Brückenschwester klärte ab März 2006 alle durch sie betreuten Patienten und
Angehörige über Inhalt und Verlauf der Studie auf. Stimmten die Patienten und ihre
Angehörigen einer Befragung zu, händigte sie ihnen eine Einverständniserklärung aus.
Der Studienplan sah folgenden Ablauf vor: Eine Woche nach Betreuungsbeginn fand mit
den Angehörigen ein Erstinterview statt. Vier bis sechs Wochen nach dem Erstinterview
war ein weiteres Interview geplant. Dies sollte sich bis zum Tod des Patienten fortsetzten.
Sechs bis acht Wochen nach dem Tod war mit den Angehörigen ein abschließendes
Interview geplant. Zwei Angehörige lehnten dieses Abschlussinterview ab.
War es nicht möglich bis zum Tod des Patienten einen Interviewtermin festzulegen, so
erfolgte die Befragung der Angehörigen vier bis sechs Wochen nach dem Tod sowie gleich-
zeitig das Abschlussinterview. Die sich teils in der Finalphase befindenden Patienten und
die dadurch entstehende enorme Belastung der Angehörigen in der akuten Betreuungspha-
se machten diese Modifikation der Interviews auf die vorgefundenen Lebenswirklichkeiten
erforderlich. Die Situation ergab sich bei acht Angehörigen.
Inventare
Im Rahmen des Projektes wurden folgende Inventare zur Befragung der Angehörigen
eingesetzt: EORTC QLQ-C30, HOPE, MIDOS, POS und ZUF-8. Sie werden im Folgenden
erläutert.
EORTC QLQ-C30 EORTC QLQ-C30 ist die Kurzform für: European Organisation
for Research and Treatment of Cancer Quality of life questionnaire - core 30 [2]. In der
vorliegenden Studie wird die Version 3.0 verwendet.
Die „European Organisation for Research and Treatment of Cancer“ (EORTC) bildete
1980 eine „Quality of Life Group“. Sie entwickelte ein Instrument zur Erfassung der
Lebensqualität von Krebspatienten. Es besteht heute aus einem „Core Questionnaire“
mit verschiedenen Zusatzmodulen für entsprechende Krebserkrankungen bzw. Symptome
(zum Beispiel: EORTC QLQ-FA13 für Krebs assoziierte Fatiguesymptomatik). In über 80
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Sprachen übersetzt werden die Fragebögen weltweit in mehr als 3000 Studien eingesetzt
[31]. Der „Core Questionnaire“, wie er in dieser Studie verwendet wurde, besteht aus 30
Fragen. Er besteht aus fünf Funktionsskalen, einer Globalskala für Lebensqualität und 9
Symptomskalen. In dieser Studie wurde er in Form eines strukturierten Interviews zur
Befragung der Angehörigen eingesetzt.
HOPE Zur Erfassung der palliativen Ergebnisqualität sowie zur Messung der Zufrie-
denheit der Angehörigen wurden Teile des HOPE-Systems [87] angewandt. 1996 rief das
Bundesgesundheitsministerium ein Projekt zur Entwicklung einer Kerndokumentation für
Palliativstationen ins Leben. Die Arbeitsgruppe bestand aus Mitgliedern der Deutschen
Gesellschaft für Palliativmedizin (DGP), der Deutschen Krebsgesellschaft (DKG), sowie
des Deutschen Hospiz- und PalliativVerbandes. Die erste Erprobungsphase startete 1999.
An ihr nahmen 33 Palliativstationen mit insgesamt 757 Patienten teil. Seitdem wird das
Dokumentationssystem jährlich evaluiert und erweitert. Es besteht derzeit aus einem
Basisbogen sowie verschiedenen Zusatzmodulen, die von Arbeitsgruppen und engagierten
Teilnehmern entworfen und zur Evaluation angeboten werden. Teil dieser Module sind
auch der in dieser Studie angewandte MIDOS-Bogen sowie der Palliativ-Outcome-Score
(POS) und der Fragebogen zur Mitarbeiter und Angehörigenzufriedenheit. Der Basisbogen
setzt sich aus 4 Blöcken zusammen: Unveränderliche Merkmale; Seltene Veränderungen;
Aktuelle Situation des Patienten; Umstände des Betreuungsabschluss.
MIDOS MIDOS (Minimales Dokumentationssystem für Palliativpatienten) [88]
Das MIDOS wurde zur Symptomerfassung bei Palliativpatienten im deutschsprachigen
Raum entwickelt und validiert. Es erfasst die Ausprägung verschiedener physischer
Symptome (z.B. Schmerz, Übelkeit, Obstipation) und psychischer Belastung (z.B. Angst
und Schwäche). Die vierstufigen deskriptiven Kategorialskalen (kein, leicht, mittel, stark)
können von den Patienten besonders leicht beantwortet werden. Seit 2000 ist das MIDOS
Teil des HOPE-Systems. In dieser Studie beantworteten Angehörige stellvertretend die
Fragebögen für die Patienten.
POS Palliative outcome score [48]
„The aim of this study was to develop a core outcome measure for patients with
advanced cancer and their families which would cover more than either physical symptoms
or quality of life, but remain brief and simple to administer.“[48] Inzwischen ist auch
die deutschsprachige Version validiert [11]. Der POS setzt sich aus 10 geschlossenen und
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einer offenen Frage zusammen. Die Antwortmöglichkeiten der 10 geschlossenen Fragen
sind Likert skaliert („0“ gar nicht bis „4“ größte Ausprägung). Aus diesen Fragen des
POS wird ein Summenscore (0 bist 40) gebildet. Je größer die Summe, desto höher ist
die Symptombelastung des Patienten. Der Fragebogen ist kurz und deswegen wenig
belastend. Er ist auch für die häusliche Betreuung validiert worden.
ZUF-8 ZUF-8 Fragebogen zur Messung der Patientenzufriedenheit [91].
Der ZUF-8 ist die deutschsprachige Adaptation des englischsprachigen CSQ-8 [7] und
erfasst die globale Zufriedenheit der Patienten mit der erhaltenen Behandlung. Der
„Fragebogen zur Patientenzufriedenheit“ (ZUF-8) besteht aus acht Fragen. Jeder Frage
werden jeweils vier Antwortmöglichkeiten zugeordnet. Die Antwortmöglichkeiten reichen
von „1“ (= sehr großer Unzufriedenheit) bis „4“ (sehr großer Zufriedenheit). Es gibt keine
neutrale Position. Alle Antworten werden zu einem Summenscore addiert. Es entsteht
eine Skala von 8 - 32 Punkten. Je mehr Punkte vergeben werden, desto besser wird der
evaluierte Dienst bewertet.
4.2.3 Befragung der Brückenschwestern
Darüber hinaus wurden beide Brückenschwestern anhand eines eigens dazu entworfenen
Fragebogens zu ihrer Arbeit befragt. Hierbei wurde besonders nach der Struktur des
Dienstes und der Selbsteinschätzung der Brückenschwestern gefragt. Ein Muster des
Fragebogens befindet sich im Anhang ab Seite 75. Der Fragebogen gliederte sich in zwei
Teile.
Der erste Teil beschäftigte sich mit der Einschätzung der aktuellen Betreuungs- bzw.
Arbeitssituation. Es wurde nach den wichtigsten Aufgaben des Brückenteams gefragt.
Hier konnte ein Ranking von vorgegebenen Antworten (z.B. Psychosoziale Betreuung,
Symptomkontrolle, Organisation von Hilfsmitteln, usw. )erstellt werden. Es gab daneben
die Möglichkeit eigene Items zu ergänzen. Die Items wurden daraufhin auf einer fünfstufi-
gen Likert-skalierten Skala (sehr wichtig; ziemlich wichtig; mäßig wichtig; wenig wichtig;
gar nicht wichtig) bewertet. Ebenfalls auf einer fünfstufigen Likertskala (sehr gut bis gar
nicht gut) wurde die allgemeine Betreuungsqualität zu Beginn der Betreuung, im Verlauf
der Betreuung und am Ende der Betreuung eingeschätzt. Die Psychosoziale Betreuung
als ein Hauptbestandteil der Arbeit des Brückenteams wurde gesondert bewertet. Hier
wurde nach der Wichtigkeit der psychosozialen Betreuung, nach der fachlichen Kom-
petenz auf dem Gebiet und der Belastung durch die psychosoziale Betreuung gefragt
(fünfstufige Likertskala). Es wurde gefragt, welche Einrichtungen am häufigsten Patienten
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an das Brückenteam überwiesen hatten. Hier konnte ein Ranking von vorgegebenen
Diensten/Personen (z.B. Krankenhaus; Hausarzt; Hospiz; usw.) erstellt werden. Zu den
vorgegebenen Antworten konnten eigene hinzugefügt werden. Im Fragebogen wurde die
Kooperation und Kommunikation aller beteiligten Versorger (wiederum vorgegebene
Antworten mit der Möglichkeit zur Ergänzung) mit Hilfe einer fünfstufigen Likertskala
erfragt. Ebenso wurde gefragt, wie gut sie sich noch verbessern ließe. Als Freitext wurde
gefragt, wie sich die Zusammenarbeit mit den Leistungsbringern verbessern ließe, mit
welchen Versorgern Probleme aufgetaucht seien und welche Probleme in der Betreuung
am häufigsten und schwerwiegendsten seien.
Der zweite Teil befasste sich neben den Arten des Betreuungsabschlusses und Aufnahme-
und Ausschlusskriterien in die Brückenbetreuung (beides im Freitext zu beantworten, mit
der Zeitaufteilung (in Prozent) der Arbeit der Brückenschwestern. Es wurde ebenfalls
gefragt, woran die Brückenschwestern ihre Erfolge bezüglich der häuslichen Palliativ-
versorgung messen. Hier gab es erneut vorgegebene Antworten (Symptomkontrolle;
Zufriedenheit des Patienten; Häufigkeit der Kontakte; usw.) und die Möglichkeit zu
ergänzen.
4.3 Auswertungsverfahren
Alle erhobenen Daten wurden computergestützt erfasst. Zur Analyse der Daten diente die
Statistiksoftware SPSS (Statistical Package for Social Sciences) Version 17.0. Graphen
wurden mit Hilfe von SPSS und der Tabellensoftware von OpenOffice.org, Version 3.1.0b
erstellt. Geschrieben wurde die Dissertation mit dem Textsatzsystem „LaTex“ [14, 75].
Die erhobenen Daten wurden deskriptiv ausgewertet und graphisch bzw. tabellarisch
dargestellt.
Ein Einfluss der Variablen „ECOG-Performance-Status der Patienten zu Beginn der
Betreuung, Alter der Patienten, Geschlecht, Familienstand und Vorliegen einer malignen
Erkrankung“ auf den Sterbeort wurde mit Hilfe logistischer Regression berechnet.
Der Zusammenhang zweier unabhängiger, nominal- oder ordinalskalierter Merkmale
wurde mit dem Chi-Quadrat-Test untersucht. Unabhängige, verhältnisskalierte und nicht
normalverteilte Variablen wurden mit dem Mann-Whitney-U-Test verglichen. Unabhän-
gige intervallskalierte und normalverteilte Variablen wurden mit dem T-Test ausgewertet.
bGenauere Beschreibung der opensource-software OpenOffice siehe: http://www.openoffice.org/; Zugriff
am 12.07.2013
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Abhängige, verhältnisskalierte und nicht normalverteilte Variablen wurden mit dem
Wilcoxon-Test untersucht.
Zusammenhänge mit einem p-Wert <0,05 gelten dabei als signifikant. Als marginal




5.1.1 Verlaufsdokumentation, Patientenakten des Brückenteams
248 (143 weiblich, 105 männlich) von den Brückenschwestern im Zeitraum August 2005
bis März 2007 angefertigte Patientenakten wurden in anonymisierter Form ausgewertet.
Tabelle 5.1 auf Seite 27 zeigt eine Zusammenfassung wichtiger soziodemographischer und
medizinischer Patientenmerkmale sowie Eckdaten der Angehörigen aus den Interviews.
Nebeneinander gestellt sind links die betreuten Patienten in ihrer Gesamtheit, rechts die
befragten Angehörigen und in der Mitte die Auswahl der zu den befragten Angehörigen
gehörigen Patienten.
Alle im Zeitraum März 2006 bis März 2007 in Betreuung befindlichen Patienten und
ihre Angehörigen wurden um Teilnahme an einem strukturierten Interview gebeten. Zur
Teilnahme bereit waren 29 Angehörige. Die betreuten Patienten befinden sich teils in
der Finalphase. Möglicherweise wird eine Befragung deswegen des öfteren abgelehnt,
beziehungsweise als zu belastend empfunden.
Im Durchschnitt betrug das Alter der 248 Patienten 70 Jahre. Der jüngste Patient war
26, der älteste 99 Jahre alt. Insgesamt betreute die Brückenschwester im Zeitraum 105
männliche und 143 weibliche Patienten. Die meisten Patienten waren verheiratet (68%;
Prozentangaben in gültigen Prozent), 18% verwitwet, 14% ledig und knapp 1% geschieden,
zu 85 Patienten fehlen die Angaben. Zu Betreuungsbeginn litten 87 Patienten (52%;
Prozentangaben in gültigen Prozent) an einem bis fünf gravierenden Symptomen, 59
(36%) an sechs bis zehn und 20 Patienten (12%) litten sogar an mehr als zehn Symptomen.
Zu 82 Patienten gibt es bezüglich der Symptome zum ersten Kontakt keine Angaben.
Die Erstkontakte dieser 82 Patienten bestanden zu 84% aus einem Anruf und fanden zu
89% nicht mit den Patienten selber statt (meist mit Angehörigen, 55%).
Ein Großteil der betreuten Patienten (86%) litt an Krebserkrankungen. Die größten
Gruppen bildeten Magen/Darm- sowie Bronchialkarzinome mit je 45 betroffenen Patien-
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Tabelle 5.1: Medizinische und Soziodemographische Merkmale aller betreuten Patienten (N=248) sowie
der interviewten Angehörigen (N=29) und der dazugehörigen Patienten (N=29); Prozentan-
gaben entsprechen gültigen Prozent
Merkmale Gesamtheit (N=248) Patienten (N=29) befragte Angehörige (N=29)
Geschlecht:
männlich 105 (42%) 18 (62%) 5 (17%)
weiblich 143 (58%) 11 (38%) 24 (83%)
Alter:
Durchschnitt (Jahre) 70 73 59
Spanne (Jahre) 26-99 47-93 35-78
Hauptdiagnose
maligne Erkrankung 215 (89%) 25 (93%)
sonstige 26 (11%) 2 (7%)
keine Angaben 7 2
Familienstand:
verheiratet 110 (68%) 20 (69%)
verwitwet 28 (17%) 6 (21%)
ledig 23 (14%) 1 (4%)
geschieden 2 (1%) 0
keine Angaben 85 2
Pflegestufe:
keine 127 (63%) 13 (48%)
1 37 (18%) 7 (26%)
2 31 (15%) 5 (19%)
3 / 3+ 8 (4%) 2 (8%)
keine Angaben 45 2
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ten. 28 Patienten waren an einem urologischen, 20 Patienten an einem Mammakarzinom
und 17 an einem Pankreaskarzinom erkrankt. Maligne Entartungen der Blutzellen fanden
sich bei 13 Patienten. 12 litten an gynäkologischen Tumoren. 14 Patienten litten an fortge-
schrittenen neurologischen Krankheiten (z.B. ALS, Schlaganfall oder Multiple Sklerose),
acht an exazerbierten internistischen Erkrankungen (z.B. Herzinsuffizienz oder COPD),
vier an Krankheiten aus anderen Fachgebieten. Zu 15 Patienten fehlen die Angaben. In
Abbildung 5.1 sind die verschiedenen Erkrankungen in Kategorien zusammengefasst
dargestellt.
Abbildung 5.1: Basisbogen: Erkrankungen der Patienten in Prozent; N=248
5.1.2 Angehörige
In den Befragungen wurden Daten zu den Angehörigen der Patienten erhoben. Im folgen-
den werden soziodemographische (siehe auch Tabelle 5.1 auf Seite 27) und medizinische
Daten der 29 befragten Angehörigen dargestellt. Die betreuenden Angehörigen waren
zwischen 35 und 78 Jahren alt (im Mittel 59 Jahre), zu sechs fehlen die Angaben. 24
waren weiblich, fünf männlich. 17 sind die Ehepartner der Patienten, elf die Kinder und
eine die Enkelin. 19 leben mit einer weiteren Person im Haushalt (im Normalfall ist dies
der Patient), sechs leben mit drei weiteren, drei mit zwei weiteren Personen und eine
lebt allein. Zehn haben eine Lehre, elf eine Fachschule abgeschlossen. Die Fachhochschule
besuchten zwei, die Universität fünf. Einer gab an, gar keine Berufsausbildung beendet
zu haben. Der größte Teil der Angehörigen bezieht Altersrente (15), gefolgt von sechs die
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vollbeschäftigt sind. Drei arbeiten Teilzeit, zwei sind arbeitslos, einer ist selbstständig,
einer in Altersteilzeit und einer bezieht Erwerbsunfähigkeitsrente.
Nach ihrem eigenen Gesundheitszustand befragt, verneinten 14 gesundheitliche Proble-
me. 15 antworteten selber Beschwerden bzw. Krankheiten zu haben. Mehrfachnennungen
waren möglich. Am häufigsten wurden Rückenbeschwerden (sechs Nennungen) angegeben,
gefolgt von Schmerzen in Armen oder Beinen (vier) und Diabetes (drei). Drei Angehörige
klagten über seelische Probleme bzw. Müdigkeit, ein Angehöriger war blind und einer
litt an den Folgen von Kinderlähmung. Ferner wurden Atembeschwerden, Ödeme und
Hypertonie genannt.
5.2 Repräsentativität der Stichprobe
„Interviewteilnehmer“
Im Folgenden wird untersucht, inwieweit von den Teilnehmern am Interview (N=29,
entspricht 12% der 248 betreuten Patienten) auf die Nichtteilnehmer geschlossen werden
kann (N=219). Die beiden Gruppen wurden anhand folgender Variablen miteinander
verglichen: Alter; Länge der Betreuung (in Tagen); Geschlecht der Patienten; Ort bei
Betreuungsbeginn; Sterbeort; ECOG-Stadium.
Der Altersdurchschnitt der Patienten der Interviewteilnehmer betrug 71,1, der Durch-
schnitt der Patienten, der nicht interviewten Angehörigen lag bei 73 Jahren. Dieser
Unterschied wurde mit Hilfe des t-Test als nicht signifikant (p=0,13) bewertet. Mit dem
Mann-Whitney-U-Test konnte bei der Länge der jeweiligen Betreuung kein signifikan-
ter Unterschied zwischen den Interviewteilnehmern und -ablehnern festgestellt werden
(p=0,12). In der Verteilung der ECOG-Stadien ist kein signifikanter Unterschied zwischen
Teilnehmern und nicht Teilnehmern erkennbar (p=0,49; errechnet mit dem Chi-Quadrat-
Test). Für die Aufteilung des „Ort bei Betreuungsbeginn“ lässt sich unter Zuhilfenahme
des Chi-Quadrat-Tests ebenfalls kein signifikanter Unterschied feststellen (p=0,14).
Für das Geschlecht ergibt sich im Chi-Quadrat-Test ein marginal signifikantes Ergebnis
(p=0,09). Es wurden insgesamt mehr Angehörige von männlichen Patienten interviewt
als erwartet.
Beim Vergleich des Sterbeorts der beiden Gruppen zeigten sich jedoch deutliche
Unterschiede (p<0,001). In der Interviewgruppe verstarben wesentlich mehr Patienten
als erwartet in der Häuslichkeit und weniger als erwartet im Krankenhaus.
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5.3 Beteiligte Versorger
67% der 248 Patienten wurden von einem Pflegedienst betreut, sieben Prozent hatten
keinen Pflegedienst. Zu 26% gibt es keine Angaben. 89% wurden von ihrem Hausarzt
betreut, zu den restlichen elf Prozent fehlen Angaben. Bei vielen Patienten beteiligte
sich neben dem Hausarzt noch ein Arzt der Klinik bzw. ein niedergelassener Facharzt
an der Betreuung (29%). Ein Onkologe war bei 18% an der Versorgung beteiligt. In
Abbildung 5.2 werden alle beteiligten Versorger prozentual aufgeführt. Mehrfachnen-
nungen waren möglich. Unter „Sonstige“ wurden Nachbarn, Freunde und das Pflegeheim
zusammengefasst.
Abbildung 5.2: Dokumentationsbogen: An der Versorgung beteiligte Berufsgruppen; Angabe in Prozent
bezogen jeweils auf 248 Patienten; Mehrfachnennungen möglich
5.4 Strukturqualität
5.4.1 Personal
Der ambulante Hospiz- und Palliativberatungsdienst (nachfolgend als „Brückenteam“
bezeichnet) setzte sich aus zwei Palliativfachkräften mit 1,5 VzÄ zusammen. Beide
Brückenschwester waren ausgebildete Krankenschwestern. Eine verfügte über langjäh-
rige pflegerische Erfahrung im ambulanten Bereich. Die andere war OP-Fachschwester.
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Darüber hinaus hatten beide eine Palliativ-Care-Zusatzausbildung abgeschlossen. Beide
nahmen regelmäßig an Weiterbildungen, Konferenzen und Kongressen teil.
Die häusliche Versorgung der schwerst kranken und sterbenden Patienten wurde durch
die Kooperation zwischen Brückenteam und Palliativstationen, niedergelassenen Ärzten,
Pflegediensten sowie anderen Dienstleistern (Apotheken, Sanitätshäuser, Ernährungs-
berater usw.) gewährleistet. Es bestand enge Zusammenarbeit mit dem Hospizdienst
Leipzig e.V. mit stets mindestens zehn einsatzbereiten Ehrenamtlichen. Hospizverein und
Brückenteam waren räumlich und personell eng verknüpft. Die Brückenschwester konnte
bei Bedarf den Einsatz ehrenamtliche Hospizhelfer mit initiieren.
5.4.2 Ressourcen und Räumlichkeiten
Als Pflegestandard des Brückenteams dienten der Leitfaden „Palliativpflege: Richtlinien
und Pflegestandards“ von Martina Kern, 2000 herausgegeben vom Pallia Med Verlag
Bonn [58], sowie die 2. Auflage des Buches „Lehrbuch Palliative Care“ von Cornelia
Knipping (Hrsg.), 2007 herausgegeben vom Verlag Hans Huber Bern [61].
Die Räumlichkeiten des Beratungsdienstes befanden sich im Souterrain des stationären
Hospiz Villa Auguste. Dem Brückenteam standen zwei Computer, Telefon-, Fax- und
Internetanschluss, ein Handy sowie ein Dienstwagen zur Verfügung. Bei Bedarf konnte im
ambulanten Bereich vorübergehend auf vorhandenes Material des stationären Hospizes
zurückgegriffen werden (Toilettenstuhl, Rollstuhl, Absauggerät etc.)
Es bestand je nach Verfügbarkeit die Möglichkeit, Patienten, deren Betreuung zu
Hause nicht mehr gewährleistet werden konnte, im stationären Hospiz unterzubringen.
Das Brückenteam war werktags von 8-17 Uhr telefonisch erreichbar. Daneben bestanden
geregelte Sprechzeiten im Büro.
Die Angebote des Brückenteams richteten sich an schwerkranke Patienten, die das 18.
Lebensjahr vollendet hatten und in 30 km Umkreis von Leipzig lebten. In Einzelfällen, je
nach Auslastung der Brückenschwester, konnte auch die Betreuung weiter entfernt leben-
der Patienten erfolgen. Patienten konnten die Dienste des Brückenteams unentgeltlich
nutzen.
Träger des Dienstes war die gemeinnützige Gesellschaft mit beschränkter Haftung
Villa Auguste Hospiz Leipzig. Kooperationspartner waren das St. Elisabeth Krankenhaus,
der Hospizverein Leipzig e.V., der Caritasverband Leipzig e.V. und die Oekumenische
Sozialstation Leipzig e.V.
Die Ärzte der Palliativstation des St. Elisabeth Krankenhaus konnten von behan-
delnden Hausärzten beratend bei Problemen in der häuslichen Betreuung hinzugezogen
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werden. Der Brückenschwester sollte hierbei eine Schlüsselfunktion als Koordinatorin der
Betreuung zukommen.
Caritasverband und Oekumenische Sozialstation arbeiteten schon länger mit dem
stationären Hospiz Villa Auguste zusammen. Durch die Arbeit der Brückenschwester
konnte die ambulante Palliativpflege der Pflegedienste vor Ort unterstützt werden.
5.5 Prozessqualität
5.5.1 Art sowie Häufigkeit aller Kontakte der Brückenschwester
Patienten bzw. Angehörige erfuhren auf verschiedene Art von der Brückenbetreuung. In
den Interviews wurden die Angehörigen dazu befragt. Mehrfachnennungen waren möglich:
Der überwiegende Anteil (elf) antwortete, er habe sich in Eigeninitiative informiert.
Vier erfuhren durch die behandelnde Klinik von der Brückenschwester, acht durch den
Hausarzt, fünf nannten andere Informationsquellen (z.B. Werbung auf dem Auto der
Brückenschwester; Tumorberatungsstelle; Hauspflegedienst usw.).
Die erste Kontaktaufnahme erfolgte laut Basisbogen der Brückenschwester in 72% der
Fälle telefonisch (siehe Abb. 5.3 auf Seite 32). Oft schloss sich unmittelbar ein Haus-
bzw. Klinikbesuch an.
Abbildung 5.3: Kontaktbogen: Art des Erstkontakts in Prozent N=248
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Die Anzahl der Kontaktbögen pro Patient variierte zwischen einem und 27. Wobei
mehrere Kontakte an einem Tag auf einem Kontaktbogen zusammengefasst werden
konnten. Zählt man auch diese Kontakte aus, so wurden im Zeitraum insgesamt 1822
Kontakte durchgeführt. Die Mehrheit davon waren Anrufe (insgesamt 1333 bzw. 73% der
Kontakte). Nur gelegentlich besuchte das Team die Patienten zu Hause (317 bzw. 17%).
Manchmal kamen Angehörige direkt in das Büro der Brückenschwestern. Da es sich in
den Räumlichkeiten des Hospiz „Villa Auguste“ befand, konnten die Brückenschwestern
Besichtigungen der Einrichtung anbieten (3% der Kontakte, subsumiert unter „sonsti-
ge“). Es fanden 40 Patientenbesuche der Brückenschwestern im Krankenhaus statt. In
seltenen Fällen suchten die Brückenschwestern Hausärzte in ihrer Praxis auf (subsumiert
unter „sonstige“). Kontakte mit Krankenkassen und Pflegeversicherung liefen oft über
Schriftverkehr (1% aller Kontakte). Abb. 5.4 auf Seite 33 zeigt eine grafische Darstellung
der durchgeführten Kontaktarten in Prozent.
Abbildung 5.4: Kontaktbogen: Die durchgeführten Kontaktarten der 1822 stattgefundenen Kontakte der
248 Patienten in Prozent
Die mediane Betreuungszeitspanne betrug 13 Tage, dabei schwankte die Zeit von einem
Tag bis zu 371 Tagen. Wobei jedoch lediglich fünf Patienten über 200 Tage betreut
wurden. Knapp ein Drittel (32%) wurde nur sieben oder weniger Tage betreut. Bei 24
Patienten fehlt eine Angabe zur Betreuungdauer.
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5.5.2 Verlauf und Abschluss der Betreuung
Die Patienten befanden sich in unterschiedlichen Betreuungssituationen, die nach Art der
Krankheit, Aufenthaltsort, sozialer Situation und beteiligten Versorgern stark variierten.
Es ergaben sich für jeden Patienten unterschiedliche Aufgaben für die Brückenschwestern.
Sie wurden vor allem vom Aufenthaltsort des Patienten bestimmt. In Abb. 5.8 auf Seite
42 findet sich unter anderem die Verteilung der Aufenthaltsorte bei Betreuungsbeginn.
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Die Brückenschwester hielt bei der ersten Kontaktaufnahme die Anliegen der Kon-
takt aufnehmenden Personen fest. Die Äußerungen konnten in folgende Kategorien
zusammengefasst werden (N=248):
1. Wunsch nach Organisation bzw. direkter Übernahme der Betreuung (20%)
2. Beratung und Sammeln von Information (19%)
3. Information über stationäres Hospiz bzw. Überleitungswunsch (17%)
4. Bitte um Hausbesuch (11%)
5. Optimierung der Symptomkontrolle (8%)
6. Sorge um den Patienten durch Angehörige (8%)
7. Sorge um den Patienten durch Hausarzt / Pflegedienst (3%)
8. Unterstützung bei Pflege des präfinalen Patienten (2%)
9. Keine Angaben (2%)
10. Sonstiges (10%)
Begann die Betreuung des Patienten zu Hause (75% der Fälle), beriet die Brücken-
schwester zu Möglichkeiten die Betreuungssituation zu verbessern. Sie unterstützte bei
der Beantragung von Hilfsmitteln, half bei Formalitäten mit Krankenkassen und Pfle-
geversicherung und stellte den Kontakt zu geeigneten Pflegediensten und Hausärzten
her. Sie beriet Patienten und Hausärzte hinsichtlich Schmerz- und Symptomkontrolle
und vermittelte, wenn nötig, eine vorübergehende Einweisung in die Palliativstation
zur Optimierung der Symptomeinstellung. Sie erklärte Patienten und Angehörigen den
möglichen weiteren Verlauf der Krankheit und erstellte für eventuelle Notsituationen
einen Notfallplan, um unnötige Krankenhauseinweisung via Notarzt in der letzten Lebens-
phase zu verhindern. Zur Unterstützung des Patienten und der Angehörigen vermittelte
sie den Einsatz ehrenamtlicher Hospizhelfer. Falls die Betreuung zu Hause nicht mehr
gewährleistet werden konnte, vermittelte sie die Aufnahme in ein stationäres Hospiz oder
eine andere stationäre Einrichtung.
Begann die Betreuung des Patienten in der Klinik (20%), so besuchte die Brücken-
schwester den Patienten im Krankenhaus und versuchte gemeinsam mit ihm, seinen
Angehörigen und den behandelnden Ärzten die weiteren Ziele der Betreuung festzule-
gen. Sie beriet Patient und Angehörige zu den Möglichkeiten der Weiterbetreuung und
bereitete, wenn vertretbar, die Entlassung nach Hause vor. Hierzu begutachtete sie die
Funktionalität der Wohnung des Patienten hinsichtlich der Anforderungen häuslicher
Betreuung (Badausstattung, Schlafzimmergröße zwecks Pflegebett usw.) und erarbeitete
gemeinsam mit allen Beteiligten ein Konzept für die ambulante Versorgung des Kranken.
Sie knüpfte, wenn es gewünscht wurde, Kontakte zu Pflegediensten, Sanitätshäusern
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und Hausärzten mit Palliativzusatzausbildung und unterstützte bei der Erledigung von
Formalitäten mit Krankenkassen und Pflegeversicherung. Nach Entlassung aus dem Kran-
kenhaus beriet sie bei Fragen zur Schmerztherapie und Symptomkontrolle in Absprache
mit dem behandelnden Arzt.
Abbildung 5.5: Kontaktbogen: Dauer aller durchgeführten Maßnahmen bei 248 Patienten in Minuten
Die auf den Kontaktbögen festgehaltenen, durchgeführten Maßnahmen spiegeln die
wahrgenommenen Aufgaben der Brückenschwestern wieder. Abb. 5.5 auf Seite 36 gibt
einen Überblick über die durchgeführten Maßnahmen und die Dauer in Minuten ins-
gesamt. Alle verfügbaren Kontaktbögen (also bis zu 27) der 248 betreuten Patienten
wurden hierfür ausgewertet. Insgesamt gehörten 94% aller durchgeführten Leistungen in
den organisatorisch bzw. psychosozialen Bereich. Medizinische Leistungen machen die
restlichen 6% aus.
Unter „Sonstiges“, mit etwas über 7000 min die zweithäufigste „Maßnahme“, subsumier-
ten sich verschiedene Bereiche. Exemplarisch wurde die Kategorie „Sonstiges“ im ersten
Kontaktbogen ausgewertet. Es wurde dort 78 Mal angekreuzt. 29 Mal informierte die
Brückenschwester über Schmerztherapie, 25 Mal regelte sie Fragen zum Hospiz bzw. die
Hospizaufnahme. Mit dem Krankenhaus kommunizierte sie in elf Fällen und 13 Mal ging
es um verschiedene andere Belange (z.B. Palliativberatung, Information des Betreuers
oder Information des Gerichts). Die dafür in allen ersten Kontaktbögen benötigte Zeit
summierte sich auf ca. 1700 min.
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Verschlechterte sich die Situation des Patienten, konnte sie die Aufnahme in ein
stationäres Hospiz oder eine Palliativstation vermitteln. Mit der Einweisung in eine
permanente stationäre Betreuung (z.B. Hospiz) galt die Betreuung als beendet. Ebenso,
wenn der Patient verstarb oder eine Betreuung ablehnte.
Von der Brückenschwester auf den Abschlussbögen notierte Gründe für den Abbruch
der Betreuung waren (Mehrfachnennung war möglich; insgesamt 271 Nennungen bei 248
Patienten):
• medizinische Vesorgungsprobleme bei 101 Patienten,
• Überforderung der Angehörigen bei 85 Patienten,
• psychische Probleme bei 59 Patienten und
• keine weitere Betreuung gewünscht bei 19 Patienten.
Bei weiteren fünf Patienten handelte es sich nicht um Palliativpatienten und zwei
besuchte Patienten blieben im stationären Umfeld.
5.5.3 Organisatorische Tätigkeiten
Nicht unmittelbar patientenbezogene Tätigkeiten waren Dokumentation, Supervision und
Fortbildungsveranstaltungen. Sie dienten unter anderem der Qualitätssicherung der Arbeit.
Die Dokumentation beinhaltete die Erstellung eines Basis- und Abschlussbogen für jeden
Patienten sowie pro Kontakt einen ausgefüllten Kontaktbogen. Diese Bögen wurden sowohl
intern als auch im Rahmen dieser Studie extern ausgewertet. Darüber hinaus gaben die
Brückenschwestern seit Beginn des Projekts relevante Patientendaten in eine Excel-Datei
ein. Die Mitarbeiter des Brückenteams nahmen an regelmäßigen Supervisionssitzungen teil
und besuchten den jährlichen Palliativkongress sowie weitere Fortbildungsveranstaltungen.
Weitere Aufgaben der Brückenschwester waren Öffentlichkeitsarbeit sowie Schulung
verschiedener Berufsgruppen (z.B. Altenpfleger oder Medizinstudenten).
5.6 Fragestellungen zur Ergebnisqualität
Wie bewerten Angehörige von häuslich versorgten Palliativpatienten
die palliativmedizinische Betreuung? Welche Probleme stellen sie in
den Vordergrund?
Zu Beginn der Brückenbetreuung befanden sich insgesamt 187 Patienten (75% der
insgesamt 248 betreuten Patienten) in der Häuslichkeit. Aus der Gruppe, der zu den
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interviewten Angehörigen gehörenden Patienten (N=29) befanden sich sogar 90% (26 Pa-
tienten) zu Beginn der Betreuung zu Hause. Wie wird die Betreuung daheim empfunden?
In den Interviews wurde nach den Stärken und Schwächen der häuslichen Betreuung
gefragt. Tabelle 5.2 auf Seite 38 zeigt die von den Angehörigen im Interview genannten
Stärken und Schwächen der häuslichen Betreuung. Die Angehörigen nannten 27 Stärken
und 27 Schwächen.
Tabelle 5.2: Interviews: Stärken und Schwächen der Betreuung zu Hause nach Einschätzung der Angehö-
rigen N=29; Anzahl der Nennungen in Klammern
Stärken Schwächen
Gewohnte Umgebung des Patienten (13) Mangelnde Unterstützung (12)
Sicherheit / Zusammensein zu Hause (9) Allein mit Angst / Verantwortung (3)
Ermöglichen des Sterbeorts „Zuhause“ (4) Kein ärztlicher Ansprechpartner (7)
Keine Stärken (1) Wenig Zeit für „Abschied nehmen“ (5)
Fühlen sich die Angehörigen den Anforderungen der Pflege und Begleitung eines
Palliativpatienten daheim gewachsen? Um dies herauszufinden wurden die Angehörigen
gefragt, wie gut sie sich in der Lage fühlen den Patienten körperlich und seelisch zu
unterstützen. Die Antwortmöglichkeiten waren „eher schlecht“, „gut“ und „sehr gut“.
24 Angehörige antworteten auf die Frage nach der körperlichen Unterstützung. Acht
Angehörige gaben dabei an, den Patienten „eher schlecht“ körperlich unterstützen zu
können. Acht fühlten sich „sehr gut“ dazu in der Lage und „acht“ gut. Auf die Frage
nach der seelischen Unterstützung antworteten ebenfalls 24 Angehörige. Hier gaben sechs
Angehörige an, den Patienten „eher schlecht“ unterstützen zu können. 11 antworteten,
sie könnten den Patienten „gut“ seelisch unterstützen. Sieben fühlten sich dazu „sehr
gut“ in der Lage.
Im Interview wurden die Angehörige nach den Problemen befragt, die in den letzten
drei Tagen im Vordergrund standen. Mehrfachnennungen waren möglich. 23 Angehörige
antworteten auf die Frage nach den im Vordergrund stehenden Problemen. Insgesamt
nannten sie 33 Probleme, davon gehörten 22 Nennungen in die Kategorie „körperliche
Symptome“. Acht mal wurde Hilflosigkeit und Abhängigkeit von anderen genannt, drei
Nennungen ließen sich den beiden Kategorien nicht zuordnen. Ein Angehöriger nannte
als vorrangiges Problem beispielsweise seinen Garten.
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Wie zufrieden sind Angehörige mit der häuslichen Versorgung der
Palliativpatienten?
Die Zufriedenheit der Angehörigen mit der Arbeit des Brückenteams wurde mit Hilfe
des Inventars ZUF-8 untersucht. Aus den acht Items wird ein Summenscore mit einem
Wertebereich von 0-32 gebildet. Hohe Werte stehen für eine hohe Zufriedenheit. Die
Auswertung des Inventars zeigte eine hohe Zufriedenheit mit der Arbeit des Brückenteams.
Die Angehörigen (Erstinterview N=29; Abschlussinterview N=26) erreichen im Mittel
einen Summenscore von 27 zum ersten Interviewtermin und zum Abschlussinterview
einen Summenscore von 28.
Auf die Frage: „Würden Sie die Versorgung zu Hause wieder in Anspruch nehmen,
wenn Sie Hilfe bräuchten?“ (Item Nummer 8) antworteten 23 (79%) von 29 befragten
Angehörigen im Erstinterview mit „eindeutig ja“, vier mit „ich glaube ja“ und einer mit
„ich glaube nicht“. Ein Angehöriger lehnte eine Antwort auf diese Frage ab. Im Abschlus-
sinterview sahen die Zahlen ähnlich aus: Von 26 befragten Angehörigen antworteten 20
(77%) mit „eindeutig ja“, fünf (19%) mit „ich glaube ja“ und einer mit „ich glaube nicht“.
Wie stellt sich die Lebensqualität der Angehörigen vor und nach
dem Tod der Patienten dar? Wie sieht ein Vergleich der Daten zur
Lebensqualität der Angehörigen mit Referenzdaten aus der
Allgemeinbevölkerung aus?
Die Angehörigen wurden im Interview mit Hilfe des EORTC-QLQ C30 zur ihrer mo-
mentanen Lebensqualität befragt. In Abb. 5.6 sind die Funktionsskalen der betreuenden
Angehörigen im Verlauf von zwei Interviews dargestellt. Sie sind aufgetragen gegen
Referenzdaten der Funktionsskalen der Allgemeinbevölkerung. Die Referenzdaten der
Allgemeinbevölkerung wurden im Rahmen einer repräsentativen Bevölkerungsbefragung
erhoben [95]. Für die vorliegende Studie wurden die Daten hinsichtlich des Alters und des
Geschlechts angepasst. Niedrige Werte in den Funktionsskalen stehen für eine schlechtere
Lebensqualität.
Alle Funktionsskalen verzeichneten beim Abschlussinterview (nach dem Tod des Pati-
enten) eine leichte Steigerung. Lediglich die emotionale Funktion, bei der die Angehörigen
zum Erstinterview die niedrigsten Werte angegeben hatten, verzeichnete zum Abschluss-
interview einen signifikanten Anstieg (p=0,01 nach Wilcoxon). Der entsprechende Wert
ist in der Grafik mit einem Stern markiert.
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Abbildung 5.6: Interview: Lebensqualität der Angehörigen (EORTC); Mittelwerte der Funktionsskalen
der Angehörigen (N=29) im Verlauf, zusammen mit Mittelwerten aus der Allgemeinbe-
völkerung (N=1003); Höhere Werte bedeuten eine bessere Lebensqualität
Vergleicht man die Daten der Angehörigen mit Referenzdaten der Allgemeinbevölkerung
stellt man fest, dass sich in mehreren Bereichen signifikante Unterschiede ergeben. Für
die Bestimmung der Signifikanzen wurde der Mann-Whitney-Test für unabhängige
Stichproben herangezogen.
Beim Vergleich der Angaben im Erstinterview mit den Referenzdaten der Allgemeinbe-
völkerung zeigen folgende Skalen signifikante Unterschiede:
• Rollenfunktion (p<0,001)
• Emotionale Funktion (p<0,001)
• Kognitive Funktion (p<0,001)
• Globale Lebensqualität (p=0,01)
Vergleicht man die Angaben im Abschlussinterview mit Referenzdaten aus der Allge-
meinbevölkerung sind bei den Funktionsskalen nun folgende signifikant verschieden:
• Rollenfunktion (p<0,001)
• Kognitive Funktion (p=0,01)
• Körperliche Funktion (p=0,02)
Abb. 5.7 bildet Symptome der Angehörigen ebenfalls zu zwei Messzeitpunkten ab. Sie
sind wiederum gegen die Werte der Allgemeinbevölkerung aufgetragen. Höhere Werte
sprechen hier für eine größere Symptomlast.
40
Abbildung 5.7: Interview: Symptombelastung der Angehörigen (EORTC); Mittelwerte der Symptomskalen
der Angehörigen (N=29) im Verlauf, zusammen mit Mittelwerten aus der Allgemeinbe-
völkerung (N=1003); Höhere Werte stehen für eine höhere Symptomlast
Bei den Symptomen stand die Schlaflosigkeit eindeutig im Vordergrund. Sie verzeichnete
mit Abstand die höchsten Werte bei der Befragung im ersten Interview. Beim Abschluss-
interview besserte sich die Schlaflosigkeit wahrnehmbar bei den meisten Angehörigen,
der Unterschied ist nach dem Wilcoxon Test jedoch nicht signifikant (p=0,27).
Bei einigen Symptomen (Fatigue, Verstopfung, Übelkeit, Durchfall) fanden sich im
Erstinterview geringere Werte als im Abschlussinterview. Die Symptomlast hatte hier
also nach dem Tod des Patienten zugenommen. Die Unterschiede der Mittelwerte sind
nicht signifikant.
Ein Vergleich der Angaben im Erstinterview mit den Referenzdaten zeigt für Schlafstö-
rungen (p<0,001) und für Appetitlosigkeit (p<0,001) signifikante Unterschiede. Beim
Vergleich der Angaben im Abschlussinterview mit den Referenzdaten gab es keine signifi-
kanten Unterschiede.
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Welche soziodemografischen Variablen lassen sich als Prädiktor für
den Sterbeort der häuslich betreuten Palliativpatienten
identifizieren?
Der Sterbeort ist in der Literatur neben der Symptomkontrolle ein oft genanntes Evalua-
tionskriterium in der Palliativmedizin. Er soll im Folgenden genauer untersucht werden.
Abb. 5.8 auf Seite 42 zeigt den Aufenthaltsort der Patienten zu Betreuungsbeginn und
zum Todeszeitpunkt. Zu Beginn der Betreuung befanden sich 75% der 248 Patienten
daheim. Es starben dort noch etwas mehr als ein Viertel.
Abbildung 5.8: Basis- und Abschlussbogen: Gegenüberstellung des Ortes zu Betreuungsbeginn mit dem
Sterbeort; N=248
Drei Patienten befanden sich zu Beginn der Betreuung im Hospiz. Gestorben sind dort
97, also knapp 40% der Patienten. Die Kategorie „keine Angabe“ bezog sich vor allem
auf Patienten, die die Betreuung abgebrochen haben. Ihr Sterbeort war unbekannt.
Der Sterbeort, dichotomisiert nach „zu Hause“ und „nicht zu Hause“ und unter
Ausschluss von Fällen mit fehlenden Werten (125), wurde mit Hilfe logistischer Regression
beschrieben. Als Regressoren wurden die Variablen Geschlecht, Alter der Patienten, der
Familienstand, das Vorliegen einer malignen Erkrankung sowie der ECOG-Performance-
Status zu Beginn der Betreuung eingesetzt. Der Einfluss der Regressoren kann nicht gegen
den Zufall abgesichert werden. Dass heißt, kein Faktor zeigte statistisch signifikanten
Einfluss auf den Sterbeort.
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Bei dem Überblick über die Schätzgüte des Gesamtmodells bzw. den Gesamtzusammen-
hang von Merkmal und der aufgenommenen Variable ergab sich ein Bestimmtheitsmaß
R-Quadrat (nach Nagelkerke) von 7,6%.
Welche Probleme sehen die Brückenschwestern bei der häuslichen
Palliativversorgung?
Im Interview wurden die Brückenschwestern gefragt, welches ihrer Meinung nach das gra-
vierendste Problem in der Betreuung ist. Beide nannten Probleme in der Schmerztherapie
und Symptomkontrolle. Sie sahen Symptomkontrolle und ausreichende Schmerzeinstellung
auch als wichtigste Aufgabe des Brückenteams.
21 Mal war der primäre Anlass für die Kontaktaufnahme mit der Brückenschwester die
mangelnde Symptomkontrolle/Schmerztherapie der Patienten. Im ersten Kontaktbogen
hielt die Brückenschwester ihre Einschätzung der Symptomstärke des Patienten fest, bzw.
befragte, falls möglich, den Patienten selbst. 20 Patienten litten beim Erstkontakt an
mehr als 10 gravierenden Symptomen (d.h. in der Ausprägung „mittel“ oder „stark“), 59
an sechs bis zehn und 87 Patienten an einem bis fünf. Über Schmerzen in der Ausprägung
„leicht“, „mittel“ oder „stark“ klagten 109 Patienten (44%). In Abb. 5.9 auf Seite 44
werden alle körperlichen Symptome beim ersten Kontakt graphisch dargestellt. Dem
nachgestellt ist eine Grafik über verschriebene Schmerzmittel (siehe Abb. 5.10 auf Seite
44). Die Schmerzmedikamente werden in die WHO-Stufen 1-3 unterteilt. 115 Patienten
(ca. 46%) erhielten ein oder mehrere Opioide der WHO-Stufe 3.
Neben der hohen Symptomlast zeigte auch der ECOG-Performance-Status den schlech-
ten Allgemeinzustand der betreuten Patienten. Im Basisbogen stuften die Brückenschwes-
tern knapp die Hälfte (48%) aller Patienten in Stufe 4 des ECOG-Performance-Status
(„Völlig pflegebedürftig, keinerlei Selbstversorgung möglich; völlig an Bett oder Stuhl
gebunden“) ein.
Wie bewerten die Brückenschwestern die häusliche Versorgung
durch das Brückenteam? Wie zufrieden sind sie mit ihrer Arbeit?
Abb. 5.3 auf Seite 45 zeigt die Einschätzung der Brückenschwestern, wie gut den Wünschen
der Patienten hinsichtlich der Ernährung, des Ortes der Versorgung sowie der getroffenen
medizinischen Entscheidungen entsprochen werden konnte. Bei 57% von 183 Patienten
konnte der Wunsch zum Ort der Versorgung „völlig“ beachtet werden und bei 57%
von 176 Patienten wurden medizinische Entscheidungen „völlig“ im Sinne des Patienten
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Abbildung 5.9: Dokumentationsbogen: körperlichen Symptome der Patienten bei Erstkontakt; N=248
Abbildung 5.10: Dokumentationsbogen: Anteil der Patienten mit Schmerzmedikation der WHO-Stufe
1-3; N=248
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entschieden. Bei der Ernährung konnte sogar den Wünschen von 61% (von 181 Patienten)
entsprochen werden.
Tabelle 5.3: Konnten die Wünsche des Patienten zur Betreuung beachtet werden? Einschätzung der
Brückenschwestern; Angaben in gültigen Prozent
Ort der Versorgung (N=183) Ernährung (N=181) med. Entscheidungen (N=176)
völlig 57,4% 60,8% 57,4%
trifft überwiegend zu 24,6% 31,5% 28,4%
teils/teils 14,2% 6,1% 11,9%
trifft kaum zu 1,1% 1,1% 1,7%
trifft gar nicht zu 2,7% 0,6% 0,6%
Im Rahmen des Abschlussbogens bewertet die Brückenschwester auch die durchge-
führte Betreuung insgesamt. Auf die Frage wie zufrieden sie mit ihrer eigenen Arbeit
war, antwortete sie in 19% der Fälle „sehr zufrieden“, in 41% „zufrieden“ und in 19%
„weder/noch“. „Unzufrieden“ kreuzt sie in knapp 2% an. Zu 19% fehlen die Angaben.
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6 Diskussion
6.1 Diskussion der Fragen zur Ergebnisqualität
Bewertung des Dienstes durch Angehörigen, im Vordergrund
stehende Probleme und Zufriedenheit mit der häuslichen Betreuung
75% (187) aller betreuten Patienten (248) befanden sich zu Beginn der Brückenbetreuung
zu Hause. Aus der Gruppe der zu den interviewten Angehörigen gehörenden Patienten
(29) befanden sich sogar 90% (26) in der Häuslichkeit. Die Angehörigen waren zwischen
35 und 78 Jahre alt. 59% (17) waren die Ehepartner der Patienten, 38% (11) waren die
Kinder. 52% (15) bezogen Altersrente, 21% waren vollbeschäftigt. In anderen Studien
zeigten sich ähnliche Ergebnissen [18, 68, 99] zur Soziodemographie Angehöriger ambulant
palliativpflegerisch betreuter Patienten.
52% (15) der in der vorliegenden Studie interviewten Angehörigen gaben eigene
gesundheitliche Probleme an. Im Vordergrund standen hier Rückenschmerzen, Schmerzen
in Armen und Beinen sowie Diabetes.
Als Probleme in der häuslichen Versorgung nannten sie körperliche Symptome, Hilflo-
sigkeit und Abhängigkeit von anderen und organisatorische Schwierigkeiten. Vielen fehlte
ein ärztlicher Ansprechpartner in Notzeiten. Vor allem exazerbierte Symptome werden
ebenfalls in mehreren aktuellen Studien als großes Problem in der Häuslichkeit benannt
[53, 85, 114].
Das Brückenteam wurde hauptsächlich von Angehörigen in Krisenzeiten der Betreuung
hinzugezogen, oft auch gegen Lebensende des Patienten und aufgrund mangelnder Sym-
ptomkontrolle. Das Brückenteam bestand in den Jahren 2005 bis 2007 aus 1,5 Schwestern.
Dem Team gehörte kein Arzt und kein Psychologe an. Die Räumlichkeiten waren dem
Hospiz Villa Auguste in Leipzig angegliedert. 176 der 248 Patienten (71%) litten bei
Betreuungsbeginn an einem oder mehreren Symptomen in der Ausprägung „mittel“
bis „stark“. Vielfach konnten Betreuungsengpässe bzw. Notfälle mit Einweisung in das
Hospiz gelöst werden. Der Charakter der Interventionen des Brückenteams war in der
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großen Mehrzahl beratend und psychosozial unterstützend. Die Pflege des Patienten
oblag weiterhin dem involvierten Pflegedienst bzw. dem Angehörigen. Kontakt zum
behandelnden Arzt oder zum Klinikarzt wurde nur in wenigen Fällen hergestellt. Trotz
dieser Einschränkungen des Teams äußerten sich die Angehörigen in den Interviews
positiv zur Betreuung durch die Brückenschwester. 23 der 29 interviewten Angehörigen
würden die Betreuung durch die Brückenschwester erneut in Anspruch nehmen.
Lebensqualität der Angehörigen vor / nach dem Tod des Patienten
und Vergleich mit der Allgemeinbevölkerung
Ein Vergleich der im Interview mit dem EORTC-QLQ-C30 vor und nach dem Tod
des Patienten erhobenen Daten erbrachte einen signifikanten Anstieg der Emotionalen
Funktion der Angehörigen nach dem Tod der Patienten (p=0,01). Keines der durch den
EORTC-QLQ-C30 erfassten Symptome verzeichnete nach dem Tod der Patienten eine
signifikante Besserung. Einige Symptome (Fatique, Verstopfung, Übelkeit, Durchfall)
verzeichneten dagegen einen nicht signifikanten Anstieg.
Ein Vergleich der beim Erstinterview mit den Angehörigen erhobenen Daten mit
den Daten der Allgemeinbevölkerung erbrachte signifikant bessere Werte der Allgemein-
bevölkerung in vier Funktionsskalen: Rollenfunktion (p<0,001), Emotionale Funktion
(p<0,001), Kognitive Funktion (p<0,001) sowie in der Globalen Lebensqualität (p=0,01).
Beim Abschlussinterview lagen folgende Funktionsskalen bei der Allgemeinbevölkerung
signifikant höher: Rollenfunktion (p<0,001), Kognitive Funktion (p=0,01) sowie Kör-
perliche Funktion (p=0,02). Vergleicht man die Referenzdaten der Symptombelastung
mit den Angaben der Angehörigen ergibt sich bei den Angehörigen beim Erstinterview
eine signifikant höhere Belastung für zwei Symptome: Schlafstörung (p<0,001) und
Appetitlosigkeit (p<0,001). Beim Abschussinterview ergaben sich für kein Symptom
signifikante Unterschiede.
Angehörige stehen während der Betreuung eines palliativ behandelten Patienten unter
großem Druck. Verschiedene Studien beschäftigten sich mit der erhöhten Morbidität
betreuender Angehöriger [24, 37, 47, 76]. Die psychische und physische Belastung nimmt
für die versorgenden Angehörigen, bleiben sie ohne Unterstützung, im Laufe der Erkran-
kung kontinuierlich zu. Eine Studie von O’Hara aus dem Jahr 2010 macht deutlich, dass
es nicht ausreichen kann, lediglich die Patienten in der Häuslichkeit zu versorgen [79].
Ebenso muss auf die Bedürfnisse und Sorgen der Angehörigen eingegangen werden. Ein
interessanter Ansatz wurde 2004 in Schweden untersucht. Hier untersuchten Witkowski
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et al. in einer Studie ein Gruppenprogramm zur Unterstützung betreuender Angehöriger.
Die nach der Intervention befragten Angehörigen betonten, wie wichtig das Treffen ande-
rer Betroffener für sie gewesen sei. Sie empfanden die Treffen als notwendige Ergänzung
zum Besuch des involvierten Palliativteams [117]. Auch in diesem Bereich könnte das
Brückenteam vermittelnd und verbindend eingreifen.
Teschendorf et al. untersuchten 2007 die Auswirkung der veränderten Rollenfunktion
pflegender Angehöriger. Den Untersuchern fielen vor allem die miteinander konkurrie-
renden und sich überschneidenden Rollen der pflegenden Angehörigen auf. Sie sahen
in der unterstützenden Beratung der Familie als Gesamtheit eine gute Möglichkeit zur
Entlastung des primär Pflegenden. Daneben fiel auf, dass möglicherweise bestimmte
Copingstrategien (welche noch von eingehenderer Forschung identifiziert werden müs-
sen) effektiver bei der Bewältigung des mit der Versorgung eines Schwererkrankten
verbundenen Stress sind als andere [105].
Soziodemographische Variablen als Prädiktor für den Sterbeort
In der vorliegenden Studie wurden verschiedene soziodemographische Variablen auf ihre
Aussagekraft als Prädiktor für den Sterbeort untersucht. Dies waren im Einzelnen: der
ECOG-Performance-Status zu Beginn der Betreuung, das Geschlecht der Patienten, das
Alter zu Beginn der Betreuung, der Familienstand des Patienten sowie das Vorliegen
einer malignen Grunderkrankung. Keiner der Faktoren hatte in der vorliegenden Studie
signifikanten Einfluss auf den Sterbeort des Patienten.
Eine von Bell et al 2010 durchgeführte Übersichtsarbeit fand drei Faktoren, die mit dem
Sterbeort bzw. der Kongruenz zwischen gewünschtem und tatsächlichem Ort korrelieren:
1. Unterstützung durch den Arzt; 2. Aufnahme in ein Hospizprogramm; 3. Unterstützung
durch die Familie [13].
Allgemein nimmt der Sterbeort und vor allem „das Sterben zu Hause“ in der pal-
liativmedizinischen Forschung einen breiten Raum ein. Es gestaltet sich kompliziert,
den wirklichen Wunsch der Patienten zu eruieren. Unter anderem, weil er sich mit dem
Fortschreiten der Erkrankung und der Symptomlast der Patienten ändert. Auch die durch
den Patienten wahrgenommene Belastung des Umfelds spielt eine Rolle. In Studien zur
Palliativmedizin ist man dazu übergegangen, zu fragen, inwieweit eine Übereinstimmung
zwischen dem Wunschsterbeort und dem tatsächlichen Sterbeort erreicht werden konnte.
Die erreichte Kongruenz zwischen Wunsch und eingetretener Realität ist ein besserer
Qualitätsindikator für ambulante Palliativdienste, als das Sterben daheim [12, 13].
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Der Sterbeort an sich sagte auch in dieser Studie wenig darüber aus, ob die Betreuung
im Ganzen gelungen war. Bei insgesamt sehr kurzen Betreuungszeiten (32% der 248
Patienten wurden nur sieben oder weniger Tage betreut) konnten Probleme in der
finalen Phase oft in der Häuslichkeit nicht gelöst werden. Der überwiegende Teil der
vom AHPB betreuten Patienten ist im Hospiz verstorben, im Krankenhaus außerhalb
der Palliativstation nur wenige. Hier zeigte sich die räumliche Anbindung an das Hospiz.
Zu Hause verstarben ein Viertel der Patienten. Es kann angenommen werden, dass
ohne Brückenbetreuung viele Patienten ins Krankenhaus eingewiesen worden wären und
eventuell auch dort verstorben wären [60]. Bell et al halten in einer Studie fest: „The
best location of death is the one which meets the patient’s needs and is acceptable to the
patient and his or her family.“[13] In der vorliegenden Studie wurde den Angehörigen im
Abschlussinterview die Frage gestellt, ob die Wünsche des Patienten im Hinblick auf den
Ort der Versorgung beachtet wurden. Nur ein Angehöriger antwortet hierauf mit „trifft
kaum zu“. 19 Angehörige (48,7%) antworteten mit „trifft voll zu“.
Befragt man gesunde Probanden, wo sie sterben möchten, antworten viele mit: „zu
Hause“. Zuletzt gab der Deutsche Hospiz- und PalliativVerband e.V. eine Befragung zu
diesem Thema in Auftrag. Insgesamt 1044 Menschen wurden vom Forschungsinstitut
„Forschungsgruppe Wahlen Telefonfeld“ telefonisch befragt. 66% der Befragten, die sich
schon Gedanken über ihr Sterben gemacht hatten, wollten zu Hause sterben [82]. In
Studien konnte gezeigt werden, dass das Ergebnis im späten Verlauf einer Krankheit und
mit multiplen Symptomen durchaus anders ausfällt [77, 83, 107].
Es fällt der Brückenschwester mit ihrer Anbindung an das Hospiz überdurchschnittlich
leicht, Patienten dort unterzubringen. Wichtig ist, diese Entscheidung im Konsens mit
dem Patienten und seiner Familie sowie allen beteiligten Versorgern zu treffen. Die
Einweisung ins Hospiz darf nicht der einfache Ausweg aus lösbaren Versorgungsengpässen
werden. An erster Stelle ist der Wunsch des Patienten und der Angehörigen zu eruieren
und die Möglichkeiten zur häuslichen Versorgung, falls erwünscht, genauestens zu prüfen.
Bewertung der eigenen Arbeit durch das Brückenteam, im
Vordergrund stehende Probleme und Zufriedenheit mit der
Betreuung
Das für die Brückenschwestern im Vordergrund stehende Problem bei den von ihnen
betreuten Palliativpatienten war die mangelnde Symptomkontrolle und die damit einher-
gehende hohe Symptomlast. Dies deckt sich mit mehreren Studien zum gleichen Thema.
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Eine Literaturrückschau von Teunissen aus dem Jahr 2007 etwa schloss 46 verschiedene
Studien mit insgesamt 26.223 Patienten ein. Es konnten 37 Symptome identifiziert wer-
den, welche fast immer in mehr als 10% der Patienten auftraten. Während der letzten
zwei Lebenswochen traten Fatigue, Gewichtsverlust, Schwäche und Appetitlosigkeit in
mehr als 50% der Patienten auf [106]. Engeser et al. veröffentlichten 2014 eine Studie
zur Symptombelastung hausärztlich behandelter Palliativpatienten. Auch hier nahmen
verschiedene Symptome im Krankheitsverlauf zu. Manche Symptome (z.B. Schmerz,
Übelkeit) veränderten sich nicht, es wurde jedoch zeitgleich die Medikation intensiviert
[30].
Der Symptomkontrolle kommt in der Palliativmedizin eine sehr große Bedeutung zu.
Häufig führen entgleiste Symptome zu Notarzteinsätzen und konsekutiv zur Einweisung
des Patienten in ein Krankenhaus, bzw. zum Besuch der Notaufnahme [10, 19, 53, 51,
114]. Mit einem entsprechend besetzten SAPV-Team wäre es unter Umständen möglich
einen Teil der Hospitalisationen zu verhindern. Die Brückenschwestern konnten in der
vorliegenden Studie jedoch selten Einfluss auf die Medikation der Patienten nehmen. Es
ist möglich, dass die Übernahme in das Hospiz von den Brückenschwestern als einzig
sinnvoller Ausweg aus dem Dilemma gesehen wurde. Es gelang den Brückenschwestern
dennoch bei mehr als der Hälfte der Patienten dem Wunsch nach dem Ort der Versorgung
„völlig“ zu entsprechen. Allerdings handelt es sich hierbei um die Einschätzung der
Brückenschwestern selbst.
Auf die Frage wie zufrieden sie mit ihrer eigenen Arbeit war, antwortete sie in 19%
der Fälle „sehr zufrieden“, in 41% „zufrieden“ und in 19% „weder/noch“. „Unzufrieden“
kreuzt sie in knapp 2% an. Zu 19% fehlen die Angaben.
6.2 Bedingungen für das Gelingen ambulanter
Palliativbetreuung
Aus den ausgewerteten Daten konnten verschiedene Faktoren extrahiert werden, die
Einfluss auf den Verlauf der ambulanten Betreuung von Palliativpatienten haben. Sie
werden im Folgenden näher beleuchtet.
6.2.1 Früher Betreuungsbeginn
Der Betreuungsbeginn durch das Brückenteam fand meist in höchster Not statt. Dies
wird einerseits deutlich durch die überwiegend kurzen Betreuungszeiten der Leipziger
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Brückenschwestern. Knapp ein Drittel der Patienten wird 7 Tage oder weniger betreut.
Andererseits zeigt auch der ECOG-Performance-Status bei Aufnahme den schlechten
Allgemeinzustand der Patienten. Die Brückenschwestern stuften knapp die Hälfte der
Patienten in Stufe 4 ein. Das bedeutet, dass Hilfe beim Brückenteam erst im Notfall
gesucht wurde. Dies führte oft dazu, dass die festgefahrenen Probleme in der Häuslichkeit
nicht mehr gelöst werden konnten. Dadurch lassen sich wahrscheinlich auch die vielen
Einweisungen ins stationäre Hospiz teilweise erklären.
Inwieweit die Wünsche der Patienten zum Versorgungsort dabei übergangen werden
mussten, kann mit den erhobenen Daten dieser Studie nicht abschließend geklärt werden.
Zur Einschätzung liegen Angaben der Brückenschwestern vor, die im Rahmen des Ab-
schlussbogens gemacht wurden. Nach ihren Einschätzungen wurden die Wünsche nach
dem Versorgungsort bei 60% der Patienten erfüllt.
Verschiedene Probleme führten zum Abbruch der ambulanten Betreuung. Oft kamen
mehr als ein Problem zusammen. Bei 101 Patienten waren es medizinische Versorgungs-
probleme, bei 85 Patienten die Überforderung der Angehörigen und bei 59 Patienten
psychische Probleme.
Es gilt einen früheren Einstieg in die ambulante Palliativbetreuung und damit eine
wirkungsvolle Entlastung der Angehörigen und eine bessere Betreuung der Patienten
zu erreichen. Eine Studie von Temel et al. aus dem Jahr 2010 untersuchte den Einfluss
früher palliativer Behandlung auf das Gesamtüberleben und die Lebensqualität von
Lungenkarzinompatienten. Sie kamen zu dem Schluss, dass ein früher Einstieg in palliative
Therapien das Gesamtüberleben bei besserer Lebensqualität verlängern kann [104].
Zimmermann et al. führten von 2006 bis 2011 eine Studie in Kanada durch, in die sie
461 an Krebs erkrankte Patienten einschlossen. Sie untersuchten den Nutzen einer frühen
Palliativbehandlung für Patienten mit einer fortgeschrittenen Tumorerkrankung. Ihrer
Meinung nach könnte ein Großteil der Patienten mit fortgeschrittener Tumorerkrankung
von einem frühen Einstieg in die Palliativbehandlung profitieren[119].
Eine Hürde, die zum frühen Einstieg genommen werden muss, ist das von Bakitas
2010 beschriebene „gate-keeping“ [8]. Sie umschrieb damit die Zurückhaltung der meis-
ten kurativ behandelnden Ärzte, ihre Patienten einem palliativen Behandlungsansatz
zuzuführen beziehungsweise diesen parallel bestehen zu lassen. Als Lösung schlug sie eine
enge räumliche Anbindung der Palliativdienste an Krankenhäuser vor. So könnte dort
einerseits eine Schulung des Krankenhauspersonals erfolgen, andererseits würde durch
die geographische Nähe auch die Normalität der Dienste bestärkt. So kann zeitgleich mit
Terminen in der Klinik auch die Beratungsstelle aufgesucht werden. Dazu wäre allerdings
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eine engere räumliche Anbindung an allgemeine Stationen des Krankenhauses bzw. der
Palliativstationen im Raum Leipzig nötig. Wie genau die Verknüpfung aussehen könnte,
muss im Einzelnen besprochen werden.
Ein wichtiges Verbindungsglied sind in jedem Fall die Sozialdienste der Krankenhäuser.
Sie sind bei ihrer Arbeit auf einen zielgerichteten Informationsfluss der Schwestern
auf Station und der Stationsärzte angewiesen. Dazu müsste, wie oben beschrieben, ein
Umdenken zum Thema „Palliativbetreuung“ stattfinden. Es darf nicht nur an die letzten
Lebenswochen gedacht werden. Vielmehr ist eine durchgehende Symptomkontrolle und
eine jeweils bedarfsgerechte Betreuung der Patienten von der Diagnosestellung bis zum
Tod notwendig.
Die Akzeptanz palliativer Dienste ließe sich durch einfache Mittel um ein vielfaches
erhöhen. Fadul et al [34] untersuchten dazu den Einfluss des Namens eines palliativen
Dienstes. Sie stellten den Terminus „Palliativpflege“ dem Begriff „unterstützende Pflege“
gegenüber. Dabei fanden sie heraus:
„The name palliative care was perceived by medical oncologists and midlevel
providers as more distressing and reducing hope to patients and families.
Medical oncologists and midlevel providers significantly prefer the name
supportive care and stated more likelihood to refer patients on active primary
and advanced cancer treatments to a service named supportive care“.
Das würde bedeuten, dass der Name „Brückenteam“ bzw. „Brückenschwester“ gut gewählt
wurde.
Ein weiterer Grund für die späte Inanspruchnahme palliativmedizinischer Maßnahmen
ist die Überschätzung der Überlebenszeit durch behandelnde Ärzte. Dies wiesen unter
anderem Clément-Duchene et al in einer Studie mit Bronchialkarzinompatienten nach
[23]. Als Vermutung, warum die Vorhersagen so von der Wirklichkeit abwichen, gaben
sie an, dass die Lebensqualität der Patienten zu wenig betrachtet würde. McKernan
fand 2008 heraus, dass zum Beispiel bei Patienten mit Magen- und Speiseröhrenkrebs
Lebensqualität ein wichtiger prognostischer Faktor ist [70].
6.2.2 Symptomkontrolle
Neben einem frühen Betreuungsbeginn hat auch eine ausreichende Symptomkontrolle
großen Einfluss auf den Verlauf einer Betreuung und schließlich auch darauf wo und wie der
Patient verstirbt [36, 45, 85]. Eine 2007 von Teunissen et al. durchgeführte systematische
Literaturrückschau schloss 46 Studien mit insgesamt 26.223 Patienten ein. Hier konnten
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37 verschiedene Symptome identifiziert werden. Mehr als die Hälfte aller Patienten klagten
über Fatique, Schmerzen, Energiemangel, Schwachheit und Appetitverlust [106].
Symptome müssen im Kontext der zugrunde liegenden Erkrankung individuell behan-
delt werde [35]. Besonders wichtig ist dies bei Patienten mit chronisch internistischen
Krankheiten, die zunehmend ebenfalls einer palliativen Betreuung zugeführt werden
sollten.
Im Studienzeitraum musste es den Brückenschwestern gelingen die Betreuungssituation
und die Symptomkontrolle der Patienten in sehr kurzer Zeit deutlich zu verbessern. Und
dies, ohne auf ein tragendes und effektives Netz von palliativmedizinisch erfahrenen
Pflegediensten und Ärzten zurückgreifen zu können. Zu Betreuungsbeginn litten 20
Patienten an mehr als 10 gravierenden Symptomen, 59 an sechs bis zehn und 87 an einem
bis fünf. An Schmerzen litten beispielsweise 109 Patienten. Den Brückenschwestern war
es mit ihren begrenzten Möglichkeiten und ohne ärztliches Teammitglied kaum möglich,
kurzfristig die Medikation oder Behandlung anzupassen. Viele Notsituationen konnten
im häuslichen Umfeld nicht gelöst werden.
Ohne die Beteiligung eines Palliativteams können häusliche Notsituationen bei Palliativ-
patienten zum Anruf des Notarztes und damit konsekutiv oft zur Krankenhauseinweisung
führen [113, 114, 115]. Ausreichende Symptomkontrolle kann dazu beitragen, Kranken-
hauseinweisungen zu verhindern [74].
Im Kontext der Symptomkontrolle, bzw. exazerbierter Symptome fällt die Anzahl der
Patienten auf, die im stationären Hospiz verstarben. Hospiz als Ort zu Betreuungsbeginn
traf für drei Patienten zu. Diese Patienten nahmen Kontakt mit der Brückenschwester
auf, um das Hospiz wieder in die Häuslichkeit verlassen zu können. Es starben im
Hospiz 97 Patienten (knapp 40 Prozent). Es stellt sich die Frage, ob die enge Anbindung
der Brückenschwester an das stationäre Hospiz Villa Auguste etwas mit dem Ausgang
der Betreuung zu tun hat. Der Brückenschwester war es so möglich, scheinbar nicht
lösbare Versorgungsengpässe und exazerbierte Symptome doch noch zufriedenstellend zu
bewältigen.
Natürlich wäre es wünschenswert, Versorgungsengpässe auch daheim in den Griff
bekommen zu können. Ein nötiger Schritt wäre, das Team auf verschiedene Fachbereiche
auszudehnen. Ärzte, Physiotherapeuten und beispielsweise Psychologen könnten dazu
beitragen, Symptome aufzufangen. Eine Studie der Augsburger Universität aus dem Jahr
2011 bemerkt hierzu: „Infolge der besonderen Komplexität des körperlichen und psycho-
sozialen Symptom-/Problemgeschehens ist als wichtiges Qualitätsmerkmal, welches als
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Strukturqualität die Wirksamkeit von SAPV sichert, die Zusammensetzung der PC–
Teams hinsichtlich Professionalität und Multiperspektivität zu identifizieren.“[93]
6.2.3 24h Rufbereitschaft
Eine Studie von Wiese et al. macht deutlich, wie wichtig dieser Punkt in der palliati-
ven Betreuung ist. Es wurden in einem Zeitraum von 12 Monaten rettungsdienstliche
Einsatzprotokolle ausgewertet. 2,5% (68 Patienten) aller Einsätze (2765 Einsätze) in
dieser Zeit waren primär palliativmedizinisch begründet. Dabei wurden nur Patienten mit
Tumordiagnose ohne kurative Therapien eingeschlossen, nicht jedoch internistische oder
geriatrische Palliativpatienten. Die Einsätze erfolgten überwiegend außerhalb der Sprech-
zeit des behandelnden Hausarzt. Eine Einbindung eines ambulanten Palliativteams in die
Betreuung war in 93% der Fälle nicht gegeben. 61,8% der Patienten wurden stationär
eingewiesen. Die häufigste Einsatzindikation war mit 42,7% akute Dyspnoe [113]. Wiese
et al. untersuchten 2008 wie viele Notarzteinsätze bei Palliativpatienten vor und nach
Aufnahme in ein Palliativprogramm notwendig waren. 43 Angehörige wurden befragt.
Insgesamt kam es zu 23 Notarztanrufen in den letzten 6 Monaten der Patienten. 21
wurden vor Aufnahme in die ambulante Palliativbetreuung getätigt. In 16 Fällen wurden
die Patienten stationär eingewiesen. Auch in dieser Studie war akute Dyspnoe einer der
Hauptgründe (39%) für die Notarztanruf. Hier zeigt sich deutlich, dass ausreichende
Symptomkontrolle und 24h Rufbereitschaft wirkungsvoll ineinander greifen [115].
Die Brückenschwestern mit den zur Studienzeit 1,5 Planstellen konnten keine 24
Stunden Rufbereitschaft an sieben Tagen in der Woche abdecken. Dazu wären mehrere
Brückenschwestern notwendig gewesen. Eine Schätzung geht von mindestens 5 Teilzeitstel-
len aus [1]. Mit dieser Anzahl an Mitarbeitern kann eine 24 Stunden Rufbereitschaft über
einen längeren Zeitraum, inklusive Urlaubs- und Krankheitstagen, abgedeckt werden.
Es fehlte in diesem Konzept auch die Einbindung ärztlicher Expertise. So könnte
in Notsituation effektiver geholfen werden. Bei 168 Patienten (68%) war der Hausarzt
zwar auch behandelnder Arzt. Er hätte also Ansprechpartner bei neu aufgetretene bzw.
exazerbierte Symptomen und Problemen sein sollen. Interessanterweise fehlte manchen
Angehörigen in diesem Modell der Palliativbetreuung dennoch ein Ansprechpartner auf
ärztlicher Seite. In den Interviews wurde mehrmals (sieben Mal) die fehlende ärztliche
Unterstützung explizit genannt. Vor allem außerhalb der Sprechstundenzeiten wird ein
Ansprechpartner für Krisensituationen und Notfälle gebraucht [113].
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6.2.4 Unterstützung pflegender Angehörige
Die Pflege von nahe stehenden Verwandten, besonders im finalen Stadium, ist physisch
und/oder psychisch belastend [37, 43, 47, 79]. Eine Studie von Brobäck aus dem Jahr 2003
identifizierte als zentrales Thema der Angehörigen ein starkes Gefühl der Unzulänglichkeit
[18]. Gleichzeitig wird in Studien deutlich, dass die Unterstützung der Angehörigen ein
starker Indikator für ein mögliches Sterben daheim sein kann [13, 40].
Auch bei den Interviews der vorliegenden Studie zeigte sich, dass die Befähigung der
Angehörigen zur Pflege und Stütze ihrer sterbenden Verwandten einer der Schlüssel
zur effizienten ambulanten Palliativbetreuung und damit auch, falls gewünscht, für ein
Sterben daheim ist. Dafür muss Unterstützung früh in der Betreuung aktiv angeboten
werden. Krisen- und Notsituationen dürfen nicht abgewartet werden. Ihnen muss ein funk-
tionierendes Palliativnetz vorbeugen. Die Angehörigen mussten auf den stetig schlechter
werdenden Allgemeinzustand der Patienten vorbereitet werden. Auch plötzliche Exazer-
bationen von Symptomen (je nach Krankheitsbild z.B. Luftnot oder Schmerzspitzen)
wurden durchgesprochen und durch einen Notfallplan abgedeckt.
Dem Brückenteam standen in den Jahren 2005 bis 2007 nur eingeschränkt Ressourcen
zur Krisenintervention zur Verfügung. Der wirkungsvollste Angriffspunkt zur Verbesserung
der Betreuung war eine Stabilisierung der Angehörigen. Die Brückenschwestern nahmen
sich Zeit für Gespräche mit den Angehörigen über deren Ängsten und Sorgen. Mehr als ein
Drittel ihrer Zeit, immerhin 36% der Zeit aller dokumentierten Maßnahmen, verbrachte sie
mit den Angehörigen. Ein Teil (13%) davon bestand aus Einweisungen der Angehörigen
in die Pflege der Patienten. Der Rest (23%) umfasste die psychosoziale Betreuung der
Angehörigen. In Gesprächen konnten Sorgen über die eigene Unzulänglichkeit abgebaut
und so über eine Stabilisierung der Angehörigen die Versorgung der Patienten verbessert
werden.
Costa-Requena et al. stellten in einer Studie 2011 fest: „The contribution of psycho-
logical variables to caregivers distress was significantly greater than sociodemographic
variables.“[24] Idealerweise sollte die psychosoziale Betreuung der Angehörigen von einem
entsprechend ausgebildeten Psychologen oder Psychoonkologen übernommen werden.
6.2.5 Vernetzung der Leistungserbringer
Das Brückenteam befand sich zum Studienzeitpunkt im Aufbau bzw. in seiner ersten
Erprobungsphase. Deutlich wurde im Rahmen der Studie, dass die Anbindung der
Brückenschwester an das Hospiz zwar eine spätere Aufnahme dorthin deutlich erleichter-
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te, für eine Kontaktaufnahme durch Patienten, Angehörige und selbst Hausärzte und
Pflegedienste im frühen Stadium einer Erkrankung aber eher hinderlich war.
Ein Brückenteam, das an ein Krankenhaus angeschlossen ist, hat es sicherlich wesentlich
leichter frühzeitig Kontakt zu Patienten herzustellen. Auch die beteiligten ambulanten
Pflegedienste würden die Schwestern des Teams nicht so schnell als Konkurrenz, denn
vielmehr als Hilfe wahrnehmen.
In Not- und Krisenzeiten übernahm auch im vorliegenden Projekt die Brückenschwester
die Organisation der Betreuung bzw. Behandlung. Sie wurde dann sogar von Pflege-
diensten direkt hinzugezogen und um Rat gefragt. Hier schien die Überforderung des
betreuenden Pflegedienstes eine Rolle zu spielen. Konflikte traten vor allem in Gebieten
auf, in denen sich die Palliativmedizin im Finalstadium einer Erkrankung deutlich von
der kurativen Medizin unterschied.
Eine reibungslose Zusammenarbeit bestand mit dem ambulanten Hospizdienst am
Hospiz Villa Auguste. Die ehrenamtlich tätigen Hospizhelfer konnten bei Bedarf in die
Betreuung integriert werden.
Das Brückenteam konnte mit Aufklärungsarbeit und verstärkter Eigenwerbung dazu
beitragen, Palliativpflege im Raum Leipzig zu verbessern. Den Brückenschwestern fehlte
aber für ein effektives Arbeiten am Krankenbett noch ein tragendes Netz. Vertrauensver-
hältnisse und auch das Wissen um die Kompetenz und den Zuständigkeitsbereich des
Anderen können sich erst nach längerer Zusammenarbeit ergeben. Skepsis und Argwohn
mussten auf beiden Seiten abgebaut werden.
Eine Studie von Schneider et al aus dem Jahr 2011 zeigt, dass sich hier nun 478 (86%)
der befragten Allgemeinärzte durch ein Palliativteam beraten lassen würden. Wobei
allerdings über die Hälfte der befragten Hausärzte nach wie vor nicht daran glaubt, dass
sich durch die Zusammenarbeit mit den Teams für ihre Patienten etwas ändern würde
[92].
6.3 Brückenbetreuung heute in Leipzig
Die Informationen des folgenden Abschnitts stammen aus einem Gespräch mit dem lei-
tenden Koordinator des Brückenteams sowie aus dem „Versorgungskonzept Spezialisierte
Ambulante Palliativversorgung gem. § 37b SGB V durch das Brückenteam am Hospiz
Villa Auguste in Leipzig“.
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6.3.1 Strukturqualität
Träger des SAPV-Teams ist die Hospiz Villa Auguste Leipzig gGmbH. Die Räumlichkeiten
des SAPV-Teams befinden sich im Souterrain des stationären Hospiz. Hier sind mehrere
Computerarbeitsplätze mit Internetzugang eingerichtet.
Im Team arbeiten derzeit sechs Schwestern in Teilzeitstellen. Sie besetzen zusammen
vier Planstellen. Alle haben die Zusatzqualifikation „Palliative Care“ abgeschlossen.
Die Schwestern arbeiten im Schichtsystem. Von 8:00 Uhr bis 16:30 Uhr sind je nach
Auslastung zwei oder drei Schwestern im Frühdienst. Der Spätdienst beginnt um 13:00
Uhr, endet um 21:00 Uhr und wird danach zur Rufbereitschaft bis zum nächsten Morgen
um 8:00 Uhr.
Die Kernarbeitszeit der Pflegekräfte geht demnach an Wochentagen von 08:00 Uhr
bis 21:00 Uhr. Es schließt sich Rufbereitschaft an. Am Wochenende sowie an Feiertagen
herrscht ganztägig Rufbereitschaft.
Auf ärztlicher Seite arbeiten drei Ärzte (ein Vollzeitäquivalent). Eine Ärztin ist beim
SAPV-Team fest angestellt, daneben sind eine Hausärztin und ein Arzt des Elisabeth
Hospital in Leipzig Teammitglieder. Alle haben die Zusatzbezeichnung „Palliativmedizin“
erworben. Drei weitere niedergelassene Ärzte helfen, die 24-Stunden-Rufbereitschaft
abzudecken. Die Kernarbeitszeit der Ärzte erstreckt sich werktags von 08:00 Uhr bis
18:00 Uhr. Mit einem Quartalsplan wird eine 24-Stunden-Rufbereitschaft gesichert.
Jeweils um 08:00 Uhr und um 13:00 Uhr finden ausführliche Übergaben und Fallbe-
sprechungen statt. An ihnen nehmen die diensthabenden Schwestern und Ärzte teil.
Mittwochs um 13:30 Uhr gibt es eine Dienstbesprechung zu organisatorischen bzw.
konzeptionellen Themen. Danach, um 15:00 Uhr, findet eine interdisziplinäre Fallbespre-
chung aller momentan begleiteter Patienten statt. An ihr nehmen neben den Schwestern
und Ärzten auch die Koordinatorin des Hospizdienstes sowie die Geschäftsführerin teil.
In 2-3 monatigem Abstand finden Teamsupervisionen statt. Die Teilnahme daran ist
Bestandteil des Arbeitsvertrags.
Verschiedene Kooperationspartner, wie zum Beispiel Apotheken, Orthopädie- und
Rehatechnik sowie der Hospizverein, unterstützen die Betreuung der Patienten. Durch
die Kooperationen ist eine unkomplizierte Versorgung der Patienten mit Hilfsmitteln und
Medikamenten gesichert.
Den Mitarbeitern des SAPV-Teams stehen zwei Autos zur Verfügung. Bei Bedarf
kann zusätzlich das Auto des stationären Hospiz mitbenutzt werden. Für Hausbesuche
besitzt jeder Mitarbeiter eine Bereitschaftstasche mit den nötigen Arznei- und Betäu-
bungsmitteln und Medizinprodukten sowie ein Notebook. Auf allen Computern ist das
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Dokumentationssystem „PalliDoc“a installiert. Damit erfolgt die gesamte Dokumentation.
Mit dem System können auch Briefe und Rezepte verfasst und direkt beim Patienten
gedruckt werden. Ein Großteil der Dokumentation wird so direkt beim Patienten erledigt.
6.3.2 Prozessqualität
Das Team der SAPV betreut terminal erkrankte Patienten, deren Lebenserwartung
im Allgemeinen Tage, Wochen oder wenige Monate beträgt. 90% der Patienten sind
an Krebs erkrankt. Dazu kommen Patienten mit Multipler Sklerose, ALS sowie mit
fortgeschrittenen Herz-Kreislauferkrankungen. Momentan werden ca. 45 bis 50 Patienten
zeitgleich betreut. Im Jahr sind es ca. 350 Patienten.
Die meisten Betreuungsanfragen kommen von niedergelassenen Ärzten. Das Brücken-
team hat das Vertrauen vieler Hausärzte im Raum Leizpig gewonnen. Sie schätzen dessen
Arbeit als Entlastung des Budgets und des Betreuungs- bzw. Zeitaufwands den palliative
Patienten benötigen. Daneben wird das Brückenteam auch von Krankenhausärzten oder
von Angehörigen und Patienten direkt kontaktiert.
Erfolgt die Anfrage nicht durch den behandelnden Arzt, versucht das Brückenteam
vor dem Erstkontakt mit dem Patienten den Hausarzt zu kontaktieren. Der Hausarzt
stellt die für die SAPV erforderliche Verordnung aus.
Das Ziel der Betreuung ist eine Unterstützung und ggf. eine Optimierung der häuslichen
Versorgung des Patienten. Zum Leistungsumfang des SAPV-Teams gehört unter anderem:
• Beratung von Patient und Angehörigem
• Ermittlung von Symptomen
• Erhebung des Versorgungs- und Pflegezustands
• Verordnung von Medikamenten und Hilfsmitteln
• Ermittlung des Betreuungsbedarfs
• Interkollegiale Beratung (ambulanter Pflegedienst; Hausarzt)
• Pflegerische Sterbebegleitung
• Psychische Begleitung der Angehörigen
• Versorgung des Verstorbenen
• Krisenintervention mit subkutaner, intramuskulärer oder intravenöser Medikamen-
tengabe
Brückenpflege beinhaltet nicht Grund- und Behandlungspflege im engeren Sinne. Diese
übernehmen weiterhin der Pflegedienst oder die pflegenden Angehörigen.
aweitere Informationen siehe: http://www.pallidoc.de/pallidoc; Zugriff am 14.07.2013
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Von einer ambulanten Betreuung ist abzusehen, wenn zum Beispiel:
• Der Patient sie nicht wünscht oder sich nicht sicher genug zu Hause fühlt.
• Der betreuende Angehörige die Betreuung und Pflege nicht leisten kann (z.B.
aufgrund eigener Krankheit)
• Schnell wechselnde Symptome eine dauernde Anwesenheit medizinischen Personals
bedürfen.
Beim Erstkontakt in der Häuslichkeit des Patienten wird der Betreuungsbedarf evaluiert.
Für die folgende Zeit wird ein Betreuungsplan, inklusive eines Notfallplans, ausgearbeitet.
Patienten und Angehörige erhalten eine Karte des Brückenteams mit den wichtigsten
Informationen und Telefonnummern.
Nach vier Wochen wird die Notwendigkeit der Betreuung erneut überprüft. Gege-
benenfalls kann die Unterstützung durch die SAPV vorerst beendet werden, da sich
der Gesundheitszustand des Patienten wieder stabilisiert hat. Grundsätzlich ist eine
Betreuung bis zum Tod daheim natürlich möglich. Wenn nötig kann die Betreuung zur
Symptomeinstellung im Krankenhaus oder auf der Palliativstation unterbrochen werden.
Es werden regelmäßig Gespräche zur weiteren Planung der Betreuung geführt. Die-
se Kurzevaluationen des Betreuungsverlaufs helfen, Versorgungslücken rechtzeitig zu
erkennen, um gegebenenfalls eine stationäre Unterbringung des Patienten zu ermöglichen.
6.4 Limitierungen der Studie
Palliativmedizinische Studien müssen sich einigen Besonderheiten stellen, der auch diese
Studie gegenüberstand. Vor allem Fremdbeurteilung der Symptome und des Befindens der
Patienten durch Angehörige und Pflegepersonal sowie kleine Stichprobengrößen belasten
Forschungsvorhaben in der Palliativmedizin.
Fremd- versus Selbsteinschätzung von Symptomen
Die vorliegende Studie bietet einen Einblick in die Arbeit der Brückenschwester. Die
Dokumentation der Brückenschwester über Symptome und Betreuungsumstände der
Patienten spiegelte nur eine Sichtweise wider. In zahlreichen Studien wurde die Überein-
stimmung der Symptomeinschätzung des professionell Pflegenden mit der Einschätzung
des Patienten verglichen. Sie kamen zu teils widersprüchlichen Ergebnissen. Eine Studie
von Ewing et al mit 126 Patienten kam 2006 zu dem Schluss, dass sowohl Hausärzte als
auch ambulante Gemeindeschwestern psychische und körperliche Symptome stärker ein-
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schätzten als der Patient [33]. Demgegenüber kamen Laugsand et al 2010 zu dem Ergebnis,
dass die Leistungserbringer Symptome von Patienten unterschätzten [65]. Allerdings
wurden in beiden Fällen die Einschätzungen von Hausärzten und Gemeindeschwestern
ohne palliative Zusatzausbildung untersucht. In der vorliegenden Studie wird davon
ausgegangen, dass die Brückenschwester aufgrund ihrer Zusatzqualifikationen Symptome
von Patienten besser einschätzen konnte.
Die Patienten befanden sich bei Aufnahme in die Brückenbetreuung teilweise schon im
Finalstadium, bzw. waren zu schwach, um langen Interviewverläufen folgen zu können.
Aufgrund dieser zum Teil schwierigen Lage der betreuten Patienten war es nicht möglich,
die Patienten persönlich zu befragen. Auch hier machten die Gegebenheiten der Pallia-
tivbetreuung eine Fremdbeurteilung der Lebensqualität und Symptome des Patienten
notwendig. Es wurde vielfach auf die Fremdeinschätzung der pflegenden Angehörigen
zurückgegriffen. Dabei zeigten verschiedene Studien, dass Angehörige dazu neigen, Leiden
der Patienten vor allem an psychologischen Symptomen anders einzuschätzen als die
Patienten selbst [3, 52, 67, 71, 94].
Sneeuw et al fanden 1999 in einer Studie folgendes heraus: „The level of patient-
proxy agreement was dependent, in part, on the patients’ performance status. Large
discrepancies between patient and proxy ratings occurred [...] less frequently among
patients with either a very good or very poor performance status.“[98] 7 der 29 Patienten
bei denen Interviewdaten erhoben wurden hatten einen ECOG-Performance-Status von
3. 17 der 29 hatten sogar einen ECOG-Performance-Status von 4. Demnach dürfte hier
die Einschätzung der Pflegenden annähernd korrekt ausfallen.
Westerman et al. untersuchten in einer Studie 2008 das Anwortverhalten palliativ
behandelter Lungenkarzinompatienten auf die Vorlage des EORTC-QLQ-C30. Sie fanden
heraus: „Terminally ill patients evaluate their functioning in terms of what they perceive to
be normal under the circumstances. “[109] Krankheitsverlauf und Wissen um die alterierte
Bewertung der Fragen sind also entscheidend für die Interpretation der erhobenen
Lebensqualitätsdaten.
Studien mit Palliativpatienten - Probleme und Benefit
Alle im Zeitraum März 2006 bis März 2007 in Betreuung befindlichen Angehörigen wurden
von der Brückenschwester um Teilnahme an einem strukturierten Interview gebeten.
Es nahmen knapp 16% der 179 in dieser Zeit betreuenden Angehörigen teil. Warum
Angehörige nicht an den Interviews teilnehmen wollten, wurde von der Brückenschwester
nicht dokumentiert.
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In den letzten Jahren ist eine Diskussion entstanden wie und in welchem Umfang
Studien mit Palliativpatienten überhaupt durchgeführt werden können. White et al unter-
suchten 2008 die Bereitschaft von Ärzten und anderen Mitarbeitern im Gesundheitswesen,
Patienten an randomisierte Palliativstudien teilnehmen zu lassen. Die Rücklaufquote der
versandten Fragebögen lag lediglich bei 33%. Im Großen und Ganzen taten sich auch die
Antwortenden schwer ihre Palliativpatienten einer randomisierten Studie zuzuführen. Je
komplizierter und zeitraubender das Studiendesign, desto weniger würden ihre Patienten
um Teilnahme bitten [110].
Wie groß ist aber überhaupt der durch die Interviews hervorgerufene Stress für die
Patienten? In einer Studie von Gysels et al bewerteten die meisten Teilnehmer die
offen geführten Interviews als „... a positive experience and nobody said it had caused
distress.“[46] Auch andere Studien bestätigten den durchaus positiven Effekt einer als
Interview geführten Studie: „About 40% of patients perceived some helpfulness from
the survey compared with less than 10% who experienced stress; even among bereaved
caregivers the stress-helpfulness ratio indicates that interviews are helpful.“[29] Patienten
nehmen aber nicht nur an Studien teil, wenn sie für sich dadurch einen Vorteil sehen.
Gysels et al fanden heraus, dass
Motivation to participate in the studies was related to (1) altruism, (2)
gratitude and concerns about care, (3) the need to have somebody to talk to,
and (4) the need for information or access to services.
Es obliegt dem Interviewer die Belastung des Patienten und deren Angehörigen mög-
lichst gering zu halten. Pausen während des Interviews mit Zeit für Erzählungen und
Erinnerungen können zur Verarbeitung der Krankheit und des Erlebten beitragen.
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7 Zusammenfassung
Diese Studie untersucht die Arbeit der Brückenschwestern am Hospiz Villa Auguste in Leipzig.
Der ambulante Hospiz- und Palliativberatungsdienst (AHPB) betreut seit dem 01.06.2005
Palliativpatienten im Raum Leipzig in der Häuslichkeit.
Alle 248 Patientendokumentationen des Zeitraums Oktober 2005 bis März 2007 fanden
Eingang in die vorliegende Auswertung. 29 der Angehörigen stimmten darüber hinaus einer
persönlichen Befragung zu.
Das Alter aller betreuten Patienten betrug im Durchschnitt 70 Jahre. Die meisten der
Patienten befanden sich im fortgeschrittenen Stadium einer Tumorerkrankung. Bei Erstkontakt
mit dem AHPB befanden sich drei Viertel der Patienten daheim. Den Kontakt stellten überwie-
gend pflegende Angehörige her. Hinter der Kontaktaufnahme stand häufig der Wunsch nach
Information und Beratung. Bei knapp einem Fünftel der Erstkontakte stand die Information
über das Hospiz im Vordergrund. Im Hospiz starben schließlich 40%, zu Hause ein Viertel der
Patienten.
Die Kontrolle der Symptome der Patienten stand für die Brückenschwestern eindeutig im
Vordergrund der Betreuung. Appetitmangel, Müdigkeit und Schmerz waren die drei führenden
Symptome beim Erstkontakt. Häufig litten die Patienten an mehreren Symptomen gleichzeitig.
Die Brückenschwestern dokumentierten die Zeit pro durchgeführter Maßnahme eines Kontakt-
bogens. Dadurch wird deutlich, dass 23% der gesamten Betreuungszeit mit der psychosozialen
Betreuung der Angehörigen verbracht wurde. Insgesamt liegt der Schwerpunkt der Arbeit des
Brückenteams auf Information und psychosozialer Betreuung (94% der dokumentierten Zeit).
Bei der überwiegenden Zahl der Kontakte handelte es sich um Anrufe (73%).
Die Betreuungsdauer durch das Brückenteam betrug im Median 13 Tage. Ein Drittel der
Patienten wurde sieben Tage oder weniger betreut. Die Kontaktaufnahme mit dem AHPB,
wie auch das Ende der häuslichen Betreuung durch Verlegung des Patienten erfolgte meist
auf Grund hoher Symptombelastung des Patienten und einer Überforderung der pflegenden
Angehörigen.
Zwei Fragen kristallisieren sich heraus: Mit welchen Mitteln ist die Symptomkontrolle der
Patienten zu Hause zu optimieren? Wie können pflegende Angehörige von Palliativpatienten
unterstützt und gestärkt und so die Betreuung daheim fortgeführt werden? Einfache Antworten
hat diese Studie nicht gefunden. Fünf Punkte werden jedoch deutlich:
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• Bedeutend für eine gelingende Betreuung ist der frühe Einstieg in die unterstützende The-
rapie. So können Therapie bedingte, beziehungsweise im Krankheitsverlauf fortschreitende
Symptome abgefangen und gemildert werden.
• Eine ausreichende Symptomkontrolle im gesamten Krankheitsverlauf, vor allem aber am
Lebensende, entscheidet, ob eine häusliche Betreuung weiter möglich ist.
• Den Angehörigen kommt eine Schlüsselstellung in der ambulanten Palliativbetreuung zu.
Solange es gelingt sie ausreichend zu stützen und zu entlasten, ist in vielen Fällen eine
ambulante Betreuung des Patienten möglich.
• Eine für Patienten und Angehörige dabei absolut notwendige Unterstützung, gerade in
der Finalphase, ist eine 24 Stunden Rufbereitschaft. Sie hilft Krankenhauseinweisungen
am Lebensende zu minimieren.
• Ein multidisziplinäres und gut vernetztes Team ermöglicht breit gefächerte Interventionen
und ist in der Lage, schnell und angemessen auf Versorgungsengpässe zu reagieren.
Exazerbierte Symptome können zu jeder Tageszeit unkompliziert behandelt werden.
Die Anbindung der Brückenschwestern an das stationäre Hospiz Villa Auguste ermöglicht
die Anbahnung einer Hospizaufnahme, falls eine ausreichende Betreuung daheim nicht mehr
gesichert ist. Wichtig ist hierbei stets die Kommunikation zwischen Brückenteam, Patient,
Angehörigen und allen beteiligten Versorgern um eine optimale Betreuung des Patienten zu
gewährleisten.
Die Modifikation der Struktur des Teams, mit Einbindung der ärztlichen Seite, hat den Hand-
lungsspielraum des Brückenteams beachtlich erweitert. Jetzt werden exazerbierte Symptome
direkt durch das Brückenteam zeitnah behandelt. Krankenhauseinweisungen können so eventuell
verhindert werden. Eine wünschenswerte Weiterentwicklung der Teamstruktur wäre das Mitwir-
ken eines Psychologen oder Psychoonkologen. Dies konnte bis jetzt leider nicht verwirklicht
werden.
Für eine Bedarfsanalyse wäre tiefergehende Forschung in die momentane Situation der ambu-
lanten Palliativbetreuung im Raum Leipzig nötig. Gerade auch die Struktur der Allgemeinen
Ambulanten Palliativversorgung (AAPV) müsste genauer untersucht werden, um den Bedarf
an Spezialisierter Ambulanter Palliativversorgung (SAPV) abschätzen zu können.
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